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Resumen 

 
 
Este estudio tuvo como objetivo comprender los significados que le atribuyen a la 

discapacidad un grupo de personas jóvenes y adultos jóvenes que conviven con 
complicaciones como la retinopatía y la nefropatía generadas por la diabetes, en una 
unidad renal de Bogotá. Se utilizó una metodología cualitativa, con un enfoque narrativo 
biográfico, donde se reconocen los relatos de vida como una forma de constituir una 
identidad narrativa de los participantes, los cuales dan sentido a las acciones, a los 
eventos vividos y aquellos acontecimientos tanto internos (historia personal) como 
externos (historia social), que pudieran estar incidiendo como potenciales de cambio en 
su trayectoria como individuos. Por medio de los relatos de vida los narradores expresan, 
a través de su propio lenguaje, sus experiencias particulares y únicas de vivir con la 
enfermedad, lo que hace de cada vivencia un aporte especial a las reflexiones acerca de 
la discapacidad. La información se obtuvo por medio de entrevistas semiestructuradas a 
10 personas. Se empleó el análisis de contenido, como un método de análisis controlado 
del proceso de comunicación entre el texto y el contexto, estableciendo un conjunto de 
reglas de análisis, paso a paso, para comprender los datos, no solo como un conjunto de 
acontecimientos físicos, sino como fenómenos simbólicos, y abordar su análisis directo. 
Los resultados obtenidos se presentan en tres grandes categorías: Las experiencias de 
dependencia, las capacidades y las relaciones de reciprocidad. En cuanto a la 
dependencia se concluye que es una noción compleja y multiforme, que evoca el 
carácter fundamental de las necesidades que es preciso satisfacer para que la vida se 
mantenga. De la categoría de capacidades, se concluye que todas las personas tienen 
capacidades, fortalezas y cualidades, que utilizan como mecanismo para salir adelante y 
como motivación para continuar luchando; en este sentido es necesario reconocerlas y 
trabajar en ellas, para lograr que las personas lleven a cabo el tipo de vida que 
consideran valiosa y así garantizar que los individuos prosperen, se autogestionen y 
alcancen su potencial como seres humanos. Finalmente, de la categoría de relaciones 
de reciprocidad, vale la pena resaltar su valioso aporte a la comprensión de las 
relaciones que establecen los participantes con su entorno; resaltando la importancia 
que ellos le atribuyen a la familia como principal fuente de amor y de apoyo. 
 
 
Palabras Claves: Diabetes Mellitus, complicaciones de la diabetes, personas con 
discapacidad, dependencia y capacidad humana. 
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Abstract 

 

This study aimed to understand the meanings attributed to a group of disabled young 
people and young adults who live with complications such as retinopathy and 
nephropathy generated by diabetes, renal unit in Bogotá. A qualitative methodology was 
used, with a biographical narrative approach, where life stories are recognized as a way 
to provide a narrative identity of the participants, which give meaning to actions, and the 
events experienced those events both internal (history staff) and external (social history), 
that may be affecting as potential for change in his life as individuals. Through life stories 
narrators expressed through its own language, their own special and unique experiences 
living with the disease, making each experience a special contribution to reflections on 
disability. The information was obtained through semi-structured interviews with 10 
people. Content analysis was used as a method of analysis controlled communication 
process between text and context, establishing a set of rules of analysis, step by step, to 
understand the data, not just as a set of physical events, but as symbolic phenomena, 
and board your scan. The results are presented in three broad categories: dependence 
experiences, skills and relationships of reciprocity. As we conclude that dependence is a 
complex and multifaceted concept that evokes the fundamental nature of the needs that 
must be satisfied for life to be maintained. From the category of capabilities, it is 
concluded that all people have strengths, abilities and qualities, using as a mechanism to 
succeed and motivation to continue fighting; in this sense it is necessary to recognize 
them and work on them to get people to carry out the kind of life they consider valuable 
and thus ensure that individuals thrive, manage themselves and reach their potential as 
human beings. Finally, the category of relations of reciprocity, it is worth noting their 
valuable contribution to the understanding of the relationships established between 
participants and their environment; highlighting the importance they place on the family as 
the primary source of love and support. 

 

Keywords: Diabetes Mellitus, complications of diabetes, people with disability, 
dependency and human capability 
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Introducción 

 
 
 
          El número de personas que viven con Diabetes Mellitus (DM) se ha incrementado 
considerablemente durante los últimos años, hasta alcanzar los 371 millones 
actualmente, lo cual representa el 8.3% de la población mundial adulta. Según 
proyecciones de la Federación Internacional de la Diabetes (IDF, 2013), para el año 2030 
se calcula que la población con diabetes aumentará hasta los 552 millones de personas, 
equivalente al 9,9% de los adultos, lo que constituye aproximadamente tres nuevos 
casos de diabetes cada 10 segundos, por lo que se le ha denominado ñla epidemia del 
siglo XXIò. 
 
 
            La Diabetes Mellitus (DM) constituye un conjunto de alteraciones metabólicas que 
afectan en gran medida a las poblaciones de todo el mundo. Su abordaje implica conocer 
su complejidad y la manera cómo se comporta en todos los niveles o aspectos del 
individuo y de las poblaciones. La DM, está caracterizada por aspectos y situaciones 
propias de las enfermedades crónicas; las cuales son la principal causa de mortalidad en 
la mayoría de regiones del mundo, afectan a todos los grupos de edad, se ven 
favorecidas por factores tales como el envejecimiento, una urbanización rápida y no 
planificada, y la mundialización de unos modos de vida poco saludables (OMS, 2013) .  
 
 
            El carácter crónico de la DM, trae graves repercusiones en diversos órganos y 
sistemas (Contreras, 2004), entre ellas la nefropatía (ND) y la retinopatía diabética (RD).  
La ND afecta al 40% de la población adulta con diabetes y es la principal causa de 
Insuficiencia Renal Crónica Terminal (IRCT) en el mundo occidental, para su tratamiento 
se requieren terapias de reemplazo renal, como la diálisis o el trasplante renal, así como 
el trabajo en conjunto con un equipo interdisciplinario de salud, la familia, el paciente y la 
ejecución de políticas públicas para un abordaje integral (Teruel, 2004). Por otra parte la 
RD es la causa más frecuente de ceguera en la población adulta; estos pacientes ven 
comprometida su visión hasta perderla totalmente, requieren una atención integral, que 
incluye la rehabilitación básica funcional y la rehabilitación profesional, como procesos 
fundamentales para aprender nuevas prácticas de vida y facilitar su inclusión social 
efectiva. Estas complicaciones representan para las personas que las padecen, 
profundas significaciones asociadas con la dependencia, la vulnerabilidad, la asistencia, 
el cuidado y el cambio en las relaciones que establecen con su entorno, entre otras. 
 
 
 
           



2 Introducción 

 

A través del siguiente documento se presenta de manera secuencial el proceso 
investigativo en una serie de seis capítulos. El primero abarca el área problema, describe 
un panorama general de la situación de la diabetes en las poblaciones, se realiza el 
planteamiento de la pregunta de investigación, los objetivos y la justificación. Cabe 
aclarar que en un principio de la investigación, se establecieron dos objetivos específicos, 
los cuales fueron alcanzados y sobrepasaron la expectativa planteada, puesto que 
emergió durante los relatos una tercera categoría de análisis, que fue la de relaciones de 
reciprocidad, la cual se plantea claramente en el capítulo de los resultados de la 
investigación. 

 
 
 El segundo capítulo comprende el marco conceptual donde se abarcan los 

términos clave que guiaron este estudio: significados, persona con diabetes, joven, adulto 
joven, discapacidad, capacidad y dependencia.  

 
 
El tercer capítulo hace referencia al marco teórico, contemplado en cinco grandes 

partes: la primera describe la diabetes mellitus y su comportamiento en las poblaciones; 
la segunda hace referencia a la discapacidad, un campo de conocimientos; la tercera 
amplía la dependencia y la discapacidad; la cuarta, abarca la situación de discapacidad 
del joven y del adulto joven; y la última profundiza sobre las capacidades humanas. 

 
 
          En el cuarto capítulo, se muestra el camino metodológico que sirvió de guía para la 
presente investigación, y permitió dar respuesta al problema planteado así como la 
consecución de los objetivos propuestos. En este apartado se describe el tipo de 
investigación utilizada, que fue la cualitativa, y el método aplicado que fue la 
hermenéutica, favoreciendo el enfoque narrativo por medio de los relatos de vida, 
utilizando como instrumento la entrevista semiestructurada y el análisis de contenido para 
el procesamiento de la información obtenida. También se describe la población estudiada 
y las consideraciones éticas que orientaron esta investigación.   
 
 
          El quinto capítulo presenta los resultados, análisis y discusión con los autores, y 
finalmente el sexto capítulo da cuenta de las inferencias, conclusiones y 
recomendaciones que surgieron de la investigación.  
 
 
 
 
 



 

 

1.  Planteamiento del Problema 

 
Este apartado describe el área problema, se inicia con la descripción de algunos 

datos epidemiológicos, se continua con el abordaje de algunos estudios sobre la relación 
entre la edad, las enfermedades crónicas y la discapacidad; posteriormente se muestra la 
revisión de algunas investigaciones sobre la percepción y los significados de la diabetes 
y la discapacidad, y finalmente se presenta el planteamiento de la pregunta de 
investigación, los objetivos y la justificación.  

 

1.1 Descripción Área Problema: 

 
 

Algunos datos epidemiológicos 
 
 

De acuerdo a  la 5a edición del Atlas de la Federación Internacional de la Diabetes 
(Patterson, 2011) el número de personas adultas que viven con la enfermedad se ha 
incrementado considerablemente durante los últimos años, hasta alcanzar los 382 
millones actualmente, lo cual representa el 8.3% de la población mundial adulta. Según 
proyecciones de la FID, para el año 2030 se calcula que la población con diabetes 
aumentará hasta los 552 millones de personas, equivalente al 9,9% de los adultos, lo que 
constituye aproximadamente tres nuevos casos de diabetes cada 10 segundos, por lo 
que se le ha denominado ñla epidemia del siglo XXIò. 

 
 

La magnitud de este problema es evidente en numerosas regiones, por ejemplo, 
el estudio epidemiológico de (Moreno, 2001), muestra que la región más afectada por la 
enfermedad continua siendo el sureste asiático con 122 millones de personas diabéticas, 
entre los que se cuentan aproximadamente 40.9 millones de casos en la India, seguido 
por 39.8 millones de diabéticos en la China; la siguiente región más afectada por la 
diabetes es el Pacífico con 71 millones de diabéticos; continúa la región del continente 
americano, donde se espera que la enfermedad llegue a afectar a 67 millones de 
personas, la cuarta región más afectada es África, donde alcanzará los 18 millones de 
personas con la enfermedad y finalmente se espera que en Europa llegue a los 48 
millones de personas con diabetes.  
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En cuanto a la prevalencia, esta es mayor en los países desarrollados, 

comparada con los países en vías de desarrollo, según (Moreno, 2001); sin embargo, el 
incremento proporcional será mayor en países en vías de desarrollo. En los países 
desarrollados, la diabetes es más frecuente en la mujer y en los países en vías de 
desarrollo es casi igual en ambos sexos. De los 27 países con economía consolidada, 14 
tienen prevalencia de diabetes mayor de 5.6%, encontrándose las prevalencias más altas 
en Suecia (9.3%), Noruega (8.6%) Dinamarca (8.3%) y Finlandia (7.9%). Los 23 países 
restantes tienen prevalencia menor de 3% (Alemania, Austria, Australia, Bélgica, Francia, 
Gran Bretaña, Holanda, Irlanda, Luxemburgo, Malta, Mónaco, Nueva Zelanda y Suiza). 
 
 

En Latinoamérica, la prevalencia de esta enfermedad, según la Asociación 
Latinoamericana de Diabetes (ALAD, 2013), es de aproximadamente 15 millones de 
personas, siendo Belice (Belice) la ciudad con mayor prevalencia (12,4%), seguida por 
Ciudad de México (México) (10,7%), Santacruz (Bolivia) (10,7%), Asunción (Paraguay) 
(8.9%), Córdoba (Argentina) (8.2%), Lima (Perú) (7.6%), Bogotá (Colombia) (7.5%), Sao 
Paulo (Brasil) (7.3%) y Chile (4.1%). 
 
 

En el caso particular de Colombia, la prevalencia de la enfermedad ha sido 
documentada por diferentes estudios en distintos momentos, el primero de ellos 
publicado por (Aschner, 1993), quien describe una prevalencia ajustada por edad para el 
grupo de 30-64 años del 7,3% en hombres y del 8,7% en mujeres. El estudio de (Suárez, 
1993) realizado con una muestra de población mayor de 20 años en la ciudad de Pasto, 
encontró una prevalencia de la diabetes del 2,4% en hombres y del 3,6% en mujeres. El 
estudio de (Bautista et al., 2006) realizado con una población de 15-64 años de edad en 
Bucaramanga, muestra la prevalencia en ambos sexos del 4%. Por su parte, el estudio 
de (Escobedo et al., 2009) evaluó la frecuencia de factores de riesgo en una muestra 
poblacional rigurosamente seleccionada de siete ciudades latinoamericanas, 
encontrando una prevalencia de diabetes en Bogotá de 7,4% en hombres y de 8,7% en 
mujeres, en el rango de 25-64 años. En el mismo año, la Federación Internacional de 
Diabetes, estimó la prevalencia de la enfermedad en Colombia para el grupo de 20-79 
años de edad en un 4,8%, y ajustada por edad en un 5,2%, lo que proporciona una cifra 
aproximada de un millón y medio de personas con diabetes mellitus tipo 2. En las zonas 
rurales las cifras son menores del 2% (International Diabetes Federation, 2009).  

 
 
No obstante, hay que tener en cuenta que cuando se habla de la epidemiología 

de la diabetes, también se deben abordar otros conceptos para comprender su magnitud; 
por ejemplo: la carga global de la enfermedad, el gasto sanitario, los costos directos e 
indirectos y por lo tanto el impacto sociosanitario que tiene la diabetes en el mundo. 
 
 

Así que, la carga global de la enfermedad (GBD), se constituye según (Murray & 
Lopez, 1996) como el conjunto más completo y coherente de estimaciones de mortalidad 
y morbilidad por edad, sexo y regi·n. ñDesde sus comienzos el estudio de la carga 
mundial de morbilidad ha generado una serie de resultados de gran trascendencia sobre 
la repercusión de diferentes enfermedades, traumatismos y riesgos en la salud de la 
población. Un aporte importante del estudio ha sido el desarrollo del concepto de años de 
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vida ajustados por discapacidad (AVAD), en inglés disability adjusted life years (DALY), 
como una nueva medida de utilidad para cuantificar las pérdidas de vida sana, ya sea por 
mortalidad prematura o por el tiempo vivido con una salud pobreò (Salomón, 2010), 
(Ministerio de Salud, 2008). La carga global de la enfermedad ñse puede considerar como 
un indicador de brecha entre el estado de salud actual y el estado de salud ideal, donde 
vive el individuo hasta la vejez libre de enfermedad y discapacidadò (Fewtrell, 2003). El 
uso de esta medida es útil para comparar la distribución de la carga de la enfermedad, la 
cuantificación del impacto de los factores de riesgo más importantes en la salud y hacer 
proyecciones sobre las cargas de enfermedad en el futuro. También proporcionan el 
denominador para las comparaciones de costo-efectividad de una amplia gama de 
medidas preventivas, paliativas, intervenciones curativas de salud y para el 
establecimiento de prioridades para la investigación en salud (Michaud, Murray, & Bloom, 
2001). 
 
 

En particular, en Colombia se han hecho dos ejercicios de estimación de la carga 
de enfermedad, por una parte el estudio de (Escobar, 1994) con estimaciones directas de 
AVISAS de mortalidad e indirectas de AVISAS de discapacidad; un AVISA se define 
como un año de vida saludable perdido por muerte prematura o por vivir con 
discapacidad. Así mismo, se encuentra el estudio de (J. Rodríguez & Gallardo, 2000) en 
el cual se aplicó una metodología de ajuste de mortalidad más completa, y se obtuvieron 
estimaciones directas de AVISAS de mortalidad y discapacidad. En estudios más 
recientes, como el de (Acosta, 2008), el predominio de AVISAS recae en los años 
saludables perdidos por discapacidad, donde se puede concluir que la población 
colombiana logra alcanzar mayor esperanza de vida, pero con una acumulación de un 
porcentaje significativo de personas que viven en situación de discapacidad por padecer 
crónicamente de un grupo importante de enfermedades, mencionando las enfermedades 
endocrinas y metabólicas dentro de las primeras 20 causas según AVISAS, variando su 
posición de acuerdo al grupo poblacional por género y edad.  

 
 

En este aspecto de las enfermedades crónicas, el estudio de (Dávila, Agudelo, & 
Hernández, 2011) muestra que para el año 2007, la diabetes en Colombia ocupó la 
quinta causa de muerte a nivel nacional con un total de 7,127 fallecimientos, de los 
cuales el 99,3% ocurrió en personas de 20 años o más, siendo el 56,8% mujeres. En el 
mismo año, poco más del 50% de las defunciones por diabetes se concentró en cuatro 
departamentos: En el Valle el 15,2%, en Bogotá el 15%, en Antioquia el14,7% y en 
Santander el 6,2%. Entre 1998 y 2007, la tasa estandarizada total por diabetes sufrió un 
leve aumento, pasando de 28,1 a 29,3 por cada 100 mil personas; sin embargo, al 
desglosar la información por género, las mujeres tuvieron las tasas de mortalidad más 
elevadas con respecto a los hombres.  
 
 

Ahora bien, en los estudios de morbilidad, se requiere describir también el perfil 
de complicaciones de larga data de la diabetes mellitus. De acuerdo con (Villegas et al., 
2006) entre los años 2001 y 2003, en diferentes instituciones de salud de Medellín, se 
estableció el perfil de complicaciones crónicas entre  pacientes con diabetes mellitus tipo 
1 y tipo 2. De los pacientes con diabetes mellitus tipo 1, 30.9% cursaba con 
complicaciones oculares (22.2% retinopatía no proliferativa), el 27.5% presentaban 
complicaciones renales, el 8.1% con complicaciones neurológicas, el 1.5% con pie 
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diabético y el   9% con complicaciones cardiovasculares (7.5% enfermedad coronaria). 
De los pacientes con diabetes tipo 2, el 31.9% presentaba complicaciones oculares 
(19.6% retinopatía no proliferativa),  el 25.9% con complicaciones renales (17% 
nefropatía avanzada), el 23.1% con complicaciones cardiovasculares (13.3%  
enfermedad coronaria y 12% enfermedad vascular periférica), el 16.9% con 
complicaciones neurológicas y el 6% con pie diabético (0.8% amputación). En el año 
2006 (Alay·n, Altamar, Banquez, & Barrios, 2009)  en el estudio realizado en Cartagena 
a pacientes con diabetes mellitus mayores de 30 años, reportan las siguientes 
complicaciones crónicas: neuropatía en 42%, nefropatía en 28%, compromiso de 
circulación periférica (pie diabético) en 20%, retinopatía en 9% y aterosclerosis en 1%. A 
su vez (Alba, Bastidas, Vivas, & Gil, 2009) en la caracterización que realizaron entre 
pacientes con diabetes mellitus en el Hospital San Ignacio de Bogotá, concluyen que, 

entre los pacientes con nefropatía (excluyendo los estadíos 4 y 5*), la mitad de los 

pacientes se encontraba controlado (HbA1c < 7%**) y la otra mitad no controlado; entre 
los pacientes con retinopatía diabética (8% de la muestra estudiada) 75% se encontraba 
no controlado y entre los pacientes con neuropatía (4% de la muestra estudiada) 83.3% 
se encontraba no controlado. Observando claramente que la mayoría de pacientes que 
no tenía control sobre su diabetes, presentaban el mayor número de complicaciones. 
 
 

De esta forma, se puede observar que las mayores causas de morbilidad de este 
grupo poblacional son las complicaciones relacionadas con la nefropatía y la retinopatía; 
en contraste a ellas se encuentran, con un menor porcentaje, la neuropatía y el pie 
diabético. Lo cual nos permite reflexionar acerca de las acciones en política pública 
encaminadas hacia la prevención de complicaciones y manejo de las causas que 
producen la enfermedad o la agravan, que se deben fortalecer para reducir la morbilidad 
en nuestro país. 

 
 
Por otro lado, el gasto sanitario de la diabetes impone una gran carga económica 

en el sistema nacional de salud, equivalente al 11,6% del gasto sanitario total en el 
mundo para el año 2010.  Según (Zhang, 2009) el gasto global para prevenir y tratar las 
complicaciones de la diabetes será al menos de 490 billones de dólares para el año 
2030. Este gasto global, no se distribuyó equitativamente entre los grupos de edad y 
sexo; pues más de las tres cuartas partes del total de gastos en 2010 se utilizaron para 
personas entre 50 y 80 años de edad, así como hubo más gastos para las mujeres, en 
comparación de los hombres. 
 
 

                                                 
 

*Estadío 4 de Enfermedad Renal Crónica: Filtración Glomerular gravemente disminuida: 15 ï 29 ml/min/1,73 
m

2
. Estadío 5: Fallo renal, Filtración Glomerular < 15 ml/min/1,73 m

2
, paciente en diálisis. Clasificación de los 

estadios de la enfermedad renal crónica (ERC) según las guías K/DOQI 2002 de la  National Kidney 
Foundation. 
* * La hemoglobina glicosilada (HbA1c) es producto de una unión irreversible, entre la hemoglobina (proteína 
responsable de transportar el oxígeno en la sangre) y la glucosa sanguínea. Esta reacción está directamente 
relacionada con la cantidad de glucosa circulando en sangre y la vida media de los glóbulos rojos (eritrocitos) 
que es de aproximadamente 120 días.  
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Según el informe de la FID, para el año 2010, se empleó el 11% del gasto 
sanitario mundial, correspondiente a un total de 465.000 millones de dólares 
estadounidenses (USD), y el 20% de los gastos sanitarios mundiales por diabetes se 
produjo en países de ingresos medios y bajos, donde vive el 80% de las personas con 
diabetes, lo que muestra una gran desigualdad en el gasto sanitario. En América Latina, 
por ejemplo, las familias pagan un 40-60% de los gastos médicos de su propio recursos, 
y en algunos de los países más pobres, estas personas y sus familias soportan casi el 
total del coste de la atención médica(International Diabetes Federation, 2011). 
 
 

En cuanto a los costos de la enfermedad en América Latina y el Caribe, (Barceló, 
2003) hace referencia a la carga económica de la diabetes en términos de costos 
directos e indirectos. Los primeros están atribuidos a los medicamentos, las consultas, 
las hospitalizaciones y el tratamiento de las complicaciones que genera la diabetes; los 
costos indirectos están relacionados con la prematura mortalidad que causa la 
enfermedad, el ausentismo laboral y la discapacidad que genera la misma. En este 
estudio se calculó que la diabetes representó un costo de 65.000 millones de dólares 
para la Región de las Américas en el año 2000; la mayoría de los costos fueron 
indirectos, correspondientes a USD 54.000 millones; entre los costos directos USD 1,8 
mil millones fueron atribuibles a la nefropatía, seguida de la retinopatía con USD $ 267 
millones y las enfermedades cardiovasculares, con más de USD $240 millones. Los 
medicamentos, las hospitalizaciones, las consultas y las complicaciones correspondieron 
al 43%, 10%, 24% y 23% de estos costos, respectivamente. 
 
 

Mientras tanto, el estudio de (González, Walker, & Einarson, 2009) referente a los 
costos de la diabetes, muestra la totalidad de los costos de la enfermedad por paciente. 
En cuanto a costos directos se incluyeron los relacionados con las etapas de detección, 
diagnóstico, tratamiento y seguimiento de la enfermedad, actividades de educación 
relacionadas al manejo de la misma (administración de insulina, medicamentos, nutrición, 
apoyo psicológico, entre otras) y el tratamiento de las complicaciones. Al mismo tiempo, 
los costos indirectos se relacionan con la pérdida de productividad debido a la 
enfermedad, discapacidad permanente por progresión de la misma y muerte prematura. 
Este estudio concluye que el costo estimado por paciente (incluidos los directos e 
indirectos) fue 5.7 billones de pesos colombianos, equivalente a USD 2.7 millones, donde 
$1.95 billones de pesos colombianos corresponden a los costos directos, y $3.77 billones 
de pesos colombianos a los indirectos. Sin embargo, estos datos solo corresponden a los 
estadíos de la enfermedad que tuvieron mayor impacto en la morbilidad y mortalidad en 
Colombia. Los costos de hipoglicemia, neuropatías, cetoacidosis, infecciones y otras 
complicaciones no fueron considerados. 

 
 
Otro aspecto importante a tener en cuenta son las diversas estrategias que se 

han incorporado hasta el momento,  para el abordaje de la diabetes en las naciones. 
 
 
Inicialmente organismos internacionales como la Asociación Latinoamericana de 

la Diabetes (ALAD), la Asociación Caribeña de la Diabetes (CDA) y la (Organización 
Panamericana de la Salud, 1997),  hicieron consenso en la problemática; posteriormente, 
en el año 1996, se llevó a cabo en Puerto Rico una reunión regional en la cual se redactó 
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la Declaración de las Américas sobre Diabetes (OPS). Esta importante declaración 
constituyó un plan estratégico regional, que preparó el camino para un proceso de 
planificación operacional y su ejecución. La declaración reconoce a la diabetes como 
pandemia, y llama a formar estrategias de acción en las áreas de educación en diabetes, 
concientización y abogacía, calidad de la atención, desarrollo de programas nacionales, 
epidemiología y alianzas estratégicas. Un documento sin precedentes que exige 
acciones para prevenir y mejorar el tratamiento de la diabetes junto con la sociedad civil.  
Este mismo año, el Consejo Directivo de la Organización Panamericana de la Salud 
(OPS), aprobó una resolución reconociendo la declaración como guía para la 
implementación de programas nacionales de diabetes. Las organizaciones fundadoras 
fueron las Regiones de la Federación Internacional de Diabetes (FID) de América del 
Norte (NARC) y de América Central y del Sur (SACA), la OPS y miembros de la industria 
farmacéutica.  
 
 

Así mismo, (Alleyne, 1996), describe el programa Conjunto de Acciones para la 
Reducción Multifactorial de las Enfermedades No Transmisibles (CARMEN), como un 
conjunto de proyectos que combinan la promoción de la salud estrictamente enfocada en 
factores de riesgo, con acciones médicas preventivas, servicios clínicos, y un mejor 
tratamiento de los factores de riesgo secundarios. 
 
 

A su vez, en el área de educación en diabetes, existen diferentes esfuerzos que 
se han llevado a cabo, como la publicación de la OPS que presenta un inventario de 20 
iniciativas de educación en diabetes en 19 países, que intenta contribuir al intercambio de 
experiencias entre los países de América Latina y el Caribe; la elaboración de cursos 
regionales de formación en epidemiología y fortalecimiento en el área de la diabetes; las 
sesiones científicas de la American Diabetes Association (ADA), el entrenamiento para 
profesionales de la salud en el manejo de la diabetes, la hipertensión y la obesidad, del 
Instituto de Nutrición y Alimentos del Caribe; así como la realización de talleres de 
concientización en Puerto España, Trinidad y Tobago (2002) y en Costa Rica (2002).  

 
 
Vale la pena resaltar las iniciativas y estrategias logradas hasta el momento por 

organismos internacionales y nacionales encaminadas hacia la prevención y control de 
las causas y factores de riesgo de la diabetes, así como el control de las complicaciones 
y la fuerte movilización educativa en este aspecto. No obstante, todos estos esfuerzos se 
ven limitados si los Estados no ejecutan políticas públicas enfocadas en modelos de 
salud donde se garantice a los ciudadanos el favorecimiento de una cultura saludable. 
Así mismo, los Estados deben tomar medidas para controlar los efectos que produce la 
urbanización, en términos de los cambios en el estilo de vida, que hacen que se estimule 
el sedentarismo y el deterioro de la alimentación, conduciendo a la obesidad. Otro factor 
que se debe controlar es la utilización más frecuente de fármacos diabetogénicos, como 
los corticoides y algunos antipsicóticos que pueden acelerar el proceso de la 
enfermedad. 

 
 
Una vez descrito, a manera amplia y general, el perfil epidemiológico de la 

diabetes en las poblaciones, se abordarán a continuación otros temas de gran 
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importancia  para comprender el gran impacto de la enfermedad en las personas, en los 
sistemas y en las naciones. 
 
 
 

Relación entre la edad, las enfermedades crónicas y la discapacidad 
 
 

 
          La discapacidad ha tenido un amplio recorrido histórico, caracterizándose como 
una situación humana compleja y multidimensional, que ha sufrido transformaciones, 
enriquecimientos y construcciones a lo largo del tiempo.  
 
 
         Según el Informe Mundial de Discapacidad, la «discapacidad» abarca desde 
pequeñas dificultades en el funcionamiento hasta grandes impactos en la vida de una 
persona. El informe refiere que más de mil millones de personas viven en todo el mundo 
con alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades 
considerables en su funcionamiento. La discapacidad es un motivo de preocupación, 
debido a que su prevalencia está aumentando de manera particular en los adultos 
mayores, así como también en personas que viven con enfermedades crónicas tales 
como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el cáncer y los trastornos de la 
salud mental (World Health Organization, 2011). 
 
 
        La literatura registra estudios que evidencian la relación entre la discapacidad, las 
enfermedades crónicas y la situación de adulto mayor. A continuación se presentan 
algunos de ellos, que resaltan el deterioro funcional causado por las complicaciones de 
las enfermedades crónicas.   
 
 
        El estudio de (Men®ndez et al., 2005) realizado entre los años 2000 y 2001 con 
personas de 60 años o más que residían en siete ciudades de América Latina y el 
Caribe, de tipo descriptivo y corte transversal, describe que a medida que la población 
envejece, aumenta la prevalencia de enfermedades cr·nicas ñdiscapacitantesò. Por lo 
general, las enfermedades diagnosticadas en los adultos mayores no son curables y si 
no se tratan adecuada y oportunamente, tienden a provocar complicaciones y secuelas 
que dificultan la independencia y la autonomía de las personas, pues la discapacidad 
puede verse como una brecha entre la habilidad de las personas y las exigencias del 

ambiente, por ser las actividades instrumentales*, las que son a  menudo más complejas. 
Un pequeño aumento en las exigencias del ambiente o una leve disminución de las 
habilidades de una persona puede provocar cambios considerables en el desempeño de 
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) sin afectar significativamente el 

                                                 
 

*Las actividades de la vida diaria (AVD) son aquellas labores que componen la cotidianidad. Según la 
Asociación Americana de Terapia Ocupacional (AOTA), estas actividades se dividen en: actividades básicas 
de la vida diaria (ABVD) y actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD). Las ABVD son aquellas 
orientadas al cuidado del propio del cuerpo. Las AIVD son aquellas actividades destinadas a la interacción 
con el medio, que son a menudo complejas y que generalmente su realización es opcional.  
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desempeño de las actividades básicas de la vida diaria (ABVD). El estudio concluye que,  
las asociaciones entre las enfermedades crónicas y la limitación funcional se ven 
afectadas por la falta de información acerca de la gravedad de las enfermedades 
estudiadas, del efecto del tratamiento y de la relación temporal entre ellas y la 
discapacidad. Así mismo recomiendan, que realicen otros estudios para analizar el efecto 
de las diferencias y similitudes socioculturales en la prevalencia de la discapacidad en la 
región. 

 
 
Otro estudio que aborda la relación de las enfermedades crónicas y el deterioro 

funcional, es el de (Barrantes, García, Gutiérrez, & Jaimes, 2007) el cual describe la 
pluripatología en el anciano, con una presentación atípica y el deterioro funcional. Los 
cuales son factores relacionales que afectan considerablemente la calidad de vida y 
puedne tener inþuencia en los cuidados futuros.  

 
 
Por su parte, los estudios de (Ettinger, Fried, Harris, & Shemanski, 1994) y (der 

Wiel et al., 2002), han concluido que una de las causas más frecuentes de deterioro 
funcional ha sido la diabetes en ambos sexos. En la población adulta mayor, la diabetes 
mellitus se asocia con dependencia funcional severa y moderada en actividades básicas, 
y dependencia severa en actividades instrumentales.  

 
 
Los anteriores estudios coinciden con las afirmaciones de (Casado & López, 

2001) quienes aseguran que la edad y el estado de salud son algunas las variables que 
ejercen una influencia importante para que las personas mayores vean limitada su 
capacidad funcional. Los problemas de salud, y más concretamente el padecimiento de 
enfermedades crónicas (la artritis, la demencia, la diabetes, entre otras), son las que 
desencadenan en muchas ocasiones los problemas de dependencia.  

 
 
La dependencia, con frecuencia, está relacionada a las alteraciones funcionales 

que se producen por enfermedades crónicas, entre ellas la diabetes. A continuación se 
describirán algunos estudios que abarcan este tema. 
 
 

El estudio de (Puig, Casado, & Tur, 2007), evidencia que las personas mayores 
con diabetes tienen una probabilidad mayor de ser dependientes que quienes no 
padecen dicha enfermedad. Esto debido al mayor riesgo de presentar episodios como 
ictus, cardiopatía isquémica, infarto, hipertensión, así como la mayor prevalencia entre 
las personas diabéticas de un conjunto de características, como son la obesidad, la falta 
de ejercicio físico o el bajo nivel formativo, que también están asociadas a la aparición de 
problemas de dependencia entre la población mayor. Por otra parte (Manton, Corder, & 
Stallard, 1997) refieren que a medida que los individuos envejecen, la imposibilidad de 
realizar autónomamente algunas actividades cotidianas ocurre por dos motivos: por un 
lado, la dependencia puede tener su origen en una o, generalmente, varias 
enfermedades crónicas; por otro lado, puede ser el reflejo de una pérdida general en las 
funciones fisiológicas atribuible al proceso global de senescencia. Según (G. Rodríguez, 
2004), aunque la dependencia recorre toda la estructura social de edades, en la 
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actualidad uno de cada tres dependientes tiene más de 65 años, de ahí que la 
problemática de la dependencia tienda a ser mayor en el envejecimiento.  

 
 
En consecuencia, se puede afirmar que los anteriores estudios relacionan la 

dependencia en las personas mayores que viven con enfermedad crónica, entre ellas la 
diabetes, con la pérdida de algunas funciones corporales que limitan la realización de 
actividades de la vida diaria y/o actividades instrumentales, así como la pérdida de la 
autonomía para cuidarse por sí mismos. Vale la pena resaltar que se encuentra un 
limitado número de estudios acerca de la situación de discapacidad vivida por las 
personas jóvenes con enfermedades crónicas, como la diabetes.  

 
 
Para continuar ampliando la comprensión de la magnitud de la diabetes en las 

poblaciones, se describe a continuación los significados que han tenido la diabetes y la 

discapacidad en la vida de las personas que se han estudiado. 

 

 
Percepción y significados de la diabetes y la discapacidad  
 
 
 

A continuación se analizan algunos estudios que describen la percepción de 
personas adultas y jóvenes (hombres y mujeres) sobre la enfermedad. Se puede 
distinguir que el proceso de vivir con diabetes ocasiona experiencias dolorosas y difíciles, 
a partir de lo experimentado por el cuerpo tanto en la dimensión física, emocional, así 
como en la relación con los otros.  

 
 
De acuerdo con el estudio cualitativo y exploratorio realizado por (Ledón, Chirinos, 

Hernández, Fabré, & Mendoza, 2004) acerca del impacto del proceso de la enfermedad 
percibido por personas que viven con enfermedades endocrinas y que tuvieron 
transformaciones corporales resultantes de la enfermedad y/o el tratamiento, en el 
Hospital "Guillermo Almenara" de Lima, Perú; muestra como resultados: que el proceso 
de enfermedad, considerado estigmatizante, impactó sobre los espacios de vida y el 
cumplimiento de los roles tradicionales de género. Los varones se consideraron inactivos 
y dependientes, lo que produjo la ruptura de su imagen como proveedores y "cabeza de 
familia". Para las mujeres, la enfermedad implicó la obstrucción de su desempeño 
doméstico y como cuidadoras de familias. Se concluyó que la historia de vida 
reconstruida respondió a una "lógica" definida por los impactos, los cuales influyeron en 
la interacción social, siendo ejes centrales los procesos de identidad. 

 
 
Por su parte (Moraga, 2005a), describe la experiencia subjetiva de la enfermedad 

de los diabéticos en un estudio cualitativo, donde realiza una división para explicar dos 
perspectivas diferentes acerca de la forma como estas personas viven con normalidad su 
enfermedad y aquellos diabéticos no normalizados. La diferencia entre el diabético 
normalizado y el no normalizado, es que el primero se integra con mayor éxito a las 
redes de apoyo (clubes en los consultorios), donde se encuentra con otros diabéticos. 
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Dentro de las conclusiones del estudio, se observa que el tiempo que dure el ñproceso de 
normalización de síntomasò, depender§ tanto para los diab®ticos normalizados como 
para los no normalizados, de lo que el entorno social considere como normal. Así mismo, 
la reacción que el sujeto diabético tenga frente al diagnóstico, está en concordancia con 
la definición que sostiene de enfermedad. De este modo, la enfermedad es percibida 
como un reto por controlar los síntomas y así convivir con la enfermedad en la 
cotidianidad con éxito. En el caso de los diabéticos no normalizados, al no contar con 
redes de apoyo viven en constante estado de incertidumbre frente a su enfermedad. 

 
 
Al mismo tiempo (Gaytan & Garcia, 2006) concluyen en su investigación que los 

pacientes con diabetes mellitus tipo 2 estudiados construyeron modelos explicativos, 
culturalmente compartidos, como una manera de entender y explicarse la diabetes 
(causas, síntomas, tratamiento y complicaciones) en un contexto de vida, para lograr el 
consenso cultural. El consenso cultural se desarrolla de manera procesal, y al recorrerlo 
el paciente avanza hacia la identidad de ser diabético, que va desde las causas hasta las 
complicaciones. Durante este recorrido vivencial, la apuesta va encaminada hacia el 
reforzamiento de la identidad como diabético, colaborando con el paciente para que 
desarrolle una mayor capacidad de agencia individual, que lo libere de las cargas y los 
estigmas que pesan sobre su padecimiento, en la búsqueda de una vida más benéfica y 
placentera. Los autores proponen que los hallazgos sean utilizados para darle otro 
sentido a la atención que las enfermedades crónicas degenerativas exigen de la práctica 
clínica.  

 
 
Los mismos autores afirman que, entender las formas como las personas 

perciben la diabetes y su manera de vivir con ella, puede permitir conductas de cambio o 
de permanencia en la atención, ya que dichos modelos reflejan hábitos profundamente 
arraigados que pueden o no conducir a un adecuado control y a prevenir o no 
complicaciones, en un proceso de largo plazo. Esto implica la necesidad de que el equipo 
de salud construya junto con el paciente, significados compartidos a manera de modelos 
explicativos basados en el consenso cultural de ambos. Para facilitar y apoyar la 
construcción de la identidad (en forma consciente, participativa, reflexiva y critica) del 
paciente como diabético, es importante orientarlo en la toma de decisiones adecuadas 
sobre el manejo de su propio cuerpo, para desarrollar una mejor capacidad individual 
dirigida al autocuidado, con una visión fundamentada en las concepciones del paciente y 
no sólo desde la perspectiva de las ciencias médicas, en ocasiones, desconocidos o 
diferentes al conocimiento y consenso cultural del paciente. 

 
 
Por otro lado el estudio de (Velásquez, 2011) permite evidenciar los modelos de 

interpretación que se van configurando a partir de la propia experiencia del padecimiento, 
generados en un sistema cultural de significados simbólicos. La tendencia de significados 
desfavorables hacia la discapacidad está permeada por factores religiosos y económicos. 
La perspectiva negativa con que es construida la discapacidad y la vejez se relaciona con 
una condición de vulnerabilidad y de pérdida de bienestar. 
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A su vez (Ledón et al., 2008), realizaron 2 estudios exploratorios: uno con 15 
sujetos peruanos y otro con 7 sujetos cubanos, todos adultos, mujeres y varones. Se 
realizaron entrevistas en profundidad y se utilizó la triangulación teórica para validación, 
encontrándose que la sexualidad fue elaborada desde un sentido de normativa que exige 
coherencia entre el sexo biológico, las experiencias de género y las formas de 
representar el cuerpo. El hecho de haber sido etiquetados con un diagnóstico de 
enfermedad crónica, fue uno de los aspectos más relevantes, pues convertirse en una 
persona enferma, está asociado a significados de ineficacia, fracaso, disfuncionalidad, 
vulnerabilidad, dependencia y debilidad. Otro aspecto básico en sus experiencias se 
relaciona con las modificaciones corporales vividas a raíz del proceso de enfermedad. 
Estas modificaciones, en especial para las mujeres, significan romper con la realidad de 
sentirse parte de una normalidad estética, atendiendo a los modelos hegemónicamente 
aceptados que privilegian la belleza, la juventud y la salud. También los varones se 
sienten excluidos de los patrones de normalidad corporal, básicamente a partir del hecho 
de que la nueva imagen y funcionalidad de sus cuerpos, en no pocas ocasiones, 
obstruye el cumplimiento de mandatos tradicionales desde los espacios públicos y 
privados. 
 
 

En otros estudios (Ledón, 2012) describe la aparición de la diabetes mellitus   
como un efecto de la propia conducta (estilos de vida no saludables, tratamiento 
inadecuado del estrés), como una peculiaridad familiar (cuando existen varios miembros 
de la familia con el padecimiento), como un castigo por errores cometidos en el pasado, 
como resultado del azar, o como un hecho determinado por el destino. Este tipo de 
significaciones fundamentan, en muchas ocasiones, la forma de afrontar la enfermedad 
como un reto, una amenaza, una pérdida, un beneficio, un alivio, o incluso, como una 
enseñanza y una oportunidad de aprender aspectos esenciales para la vida. 
 
 

Al mismo tiempo (Ledón, 2008), detalla que la aparición de complicaciones 
pueden vivirse desde el punto de vista psicológico y emocional de forma similar al inicio 
de la enfermedad, así como describe que una experiencia de pérdida a consecuencia de 
la cual sobreviene un proceso de duelo, atrae significados de limitación y discapacidad. 
Sentimientos de culpa también aparecen con frecuencia en relación con el 
reconocimiento del papel que ha jugado la conducta y actitud personal hasta el momento 
asumidas respecto a la diabetes. Los sujetos (hombres y mujeres entre 20 y 45 años) 
expresan temores acerca de su salud y la integridad de sus vidas, temen la aparición de 
nuevas complicaciones, y en especial, se ven enfrentados a la realidad de depender 
física y económicamente en mayor grado de otras personas (especialmente de la 
familia). 
 
 

De igual forma (Ram²rez & Contreras, 2010), en un estudio realizado en Lima-
Perú con una población de 50 personas, hombres y mujeres entre 30 y 80 años, con 
amputación de  miembros inferiores, muestran que el 56% de la población estudio, tiene 
una percepción desfavorable sobre su imagen corporal, lo cual evidencia que la mayoría 
de los pacientes no aceptan su nueva imagen corporal, y la ven como una discapacidad 
grave pudiendo causar en ellos una inestabilidad emocional, que en muchos casos 
puede desencadenar cuadros depresivos e ideas suicidas, de no buscar las respectivas 
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fuentes de apoyo; frente a un 44% que están usando sus mecanismos de afrontamiento y 
adaptación a su nueva imagen corporal favoreciendo de esta manera su salud mental. 

 
 
En resumen, como lo refiere (Ledón, 2012), la percepción de la enfermedad 

incluye mucho más que la discapacidad física, pues la connotación amenazante y de 
interferencia en la vida cotidiana motiva la producción de interpretaciones y prácticas en 
torno a ella, y cuando la enfermedad es crónica, se asocia mayormente a significados 
relativos a muerte y dolor, en oposición a conceptos como salud y vida. Por lo tanto, es 
importante comprender que los procesos de salud y de atención de salud de las 
personas que viven con diabetes mellitus, incluyen una serie de momentos, etapas y 
experiencias con potencial para causar severos impactos desde el punto de vista 
psicológico y social, entre ellos se encuentran: el inicio de la enfermedad, la 
comunicación del diagnóstico, los aspectos involucrados en el auto-manejo para lograr el 
control de la enfermedad, los momentos de descompensación metabólica, la aparición de 
complicaciones, en especial las crónicas, y la interacción del sujeto con diferentes 
actores sociales, dentro de los que cabe destacar la familia y los (as) proveedores (as) de 
salud. En estos procesos, merecen especial atención los significados, sentidos y 
representaciones construidos a partir de las vivencias concretas y desde el legado 
sociocultural; ellos matizan y fundamentan las respuestas de los individuos ante los retos 
de vivir con diabetes mellitus en una particular interrelación con otros determinantes 
biológicos, psicológicos y sociales de la salud. 
 
 

Hasta el momento, el recorrido investigativo acerca de los estudios realizados con 
personas que viven con diabetes, muestran diversos abordajes acerca del tema: su 
concepción como epidemia mundial, el impacto que genera en la vida de las personas, el 
impacto sociosanitario y económico en las naciones y  los significados que estas 
personas le atribuyen a vivir con una enfermedad crónica, y la discapacidad que esta 
genera. De todas formas, así como existen diversos abordajes, coexisten variadas 
ausencias en el conocimiento de esta enfermedad como experiencia de vida y la 
significación de la discapacidad como consecuencia de las complicaciones de la 
diabetes. Así mismo, se visualiza fácilmente el impacto de las enfermedades crónicas en 
la población  adulta mayor, no siendo tan evidente en la población joven y adulta joven. 
Lo cual se hace supremamente importante, puesto que cada joven tiene sus 
particularidades y necesidades, que requieren ser atendidas, comprendidas y resueltas. 
Como lo refiere (Romagnoni, 2012), la experiencia de ser joven puede enmarcarse en 
sujetos generalmente representados desde lo social como niños eternos, o bien, como 
adultos tutelados, los jóvenes tienden a no ser considerados en el campo de reflexiones, 
desde las reales circunstancias y problemáticas que afectan el acceso a su condición 
juvenil.  

 
De igual forma, no se observa fácilmente el impacto de la diabetes en el adulto 

joven, y se hace importante profundizar en su estudio y comprensión, puesto que como lo 
refieren varios autores (Erikson, 1980), (Levinson, 1986), (Lahey, 1999), (Papalia, 2005), 
es la etapa donde la persona se enfrenta a la sociedad con un nivel de responsabilidad 
en la formación de las nuevas generaciones, alcanza la madurez física y sus sistemas 
corporales funcionan a optimo nivel, adquiere una filosofía de la vida acorde con los 
cambios sexuales, las transformaciones físicas y el momento social en el cual se 
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desarrolla, también establece un nuevo tipo de relación interpersonal, construye una 
forma de trabajar y vivir independientemente. Esta etapa incluye un gran cuestionamiento 
y reevaluación de diversas áreas, se acompaña de una sensación de presión a tomar 
ciertas decisiones, que van a definir su vida, es ñun periodo de trabajo duro por el logro 
de los objetivosò. La etapa adulta, tanto joven como maduro,  es la etapa en la que mayor 
productividad se espera de la persona. Todas estas características mencionadas, 
atribuyen en sí mismas concepciones complejas que requieren especial atención, al estar 
relacionadas en la dinámica de los procesos individuales que vive cada uno de los 
adultos jóvenes, hombres y mujeres en situaciones como la enfermedad y la 
discapacidad.  

 
 

           Desde la experiencia de la investigadora en su trabajo profesional como 
enfermera, cuidando personas jóvenes que viven con diabetes y discapacidad, observa 
una diversidad de expresiones, sentimientos, emociones, conceptos, relaciones, entre 
otros, que merecen especial atención para ampliar la comprensión de los procesos 
vividos por estas personas, en aras de favorecer subjetividades por medio de relatos 
contados desde su propia voz.  
 
 
           Esto cobra importancia en el campo de la investigación cualitativa, al favorecer 
estudios encaminados al actor individual, que permita la descripción y la comprensión 
interpretativa de la conducta humana, en el propio marco de referencia del individuo o 
grupo social en el que actúa. Se trata de adoptar una actitud distinta, donde se reflexione 
desde el sujeto que vive la experiencia en empatía profunda con lo que ellos expresan. 
 

1.2 Pregunta de Investigación 

 

Teniendo en cuenta lo descrito anteriormente, surge la siguiente pregunta de 
investigación: 
 
 

¿Cuáles son los significados que le atribuyen a la discapacidad un grupo de 
personas jóvenes y adultos jóvenes con retinopatía y/o nefropatía diabética, 
en una unidad renal de Bogotá, durante el período de febrero a mayo de 
2014? 
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1.3 Objetivos 

 

1.3.1 Objetivo General: 

 
         Comprender los significados que le atribuyen a la discapacidad un grupo de 
personas jóvenes y adultos jóvenes que conviven con complicaciones como la retinopatía 
y la nefropatía generadas por la diabetes, en una unidad renal de Bogotá, durante el 

período de Febrero a Mayo de 2014. 
 

1.3.2 Objetivos específicos: 

 
¶ Comprender las experiencias de dependencia a través de los relatos de las 

personas jóvenes y adultos jóvenes con discapacidades (retinopatía y nefropatía) 
generadas por la diabetes. 
 

 

¶ Interpretar las capacidades identificadas en las personas jóvenes y adultas 
jóvenes con discapacidades (retinopatía y nefropatía) generadas por la diabetes, 
en su experiencia de vida con la discapacidad. 

 

1.4 Justificación 

 
 
          Como se ha podido observar, en el desarrollo del capítulo uno: descripción del 
problema, la panorámica mundial y colombiana sobre la compleja estructura que abarca 
la diabetes a nivel epidemiológico y del impacto sociosanitario en las naciones, la 
convierte en un problema de salud pública, que abarca todos los niveles de atención, por 
lo cual requiere el análisis crítico-reflexivo acerca de la forma como se está brindando 
cuidado, asistencia y educación en salud, así como las acciones específicas que se 
están utilizando para dar respuesta a esta situación. (Navas, 2010) identifica una 
problemática relacionada con la falta de equidad en la atención en salud de los países 
menos privilegiados, el fracaso de la medicina preventiva, el cuidado y control de la 
diabetes en nuestro medio y la ausencia de una escuela de cuidadores, entre otros, para 
proporcionar soluciones educativas a una población heterogénea y de difícil acceso.  
 
 
           Algunas posturas teóricas como las de (Sen, 1985), (Nussbaum, 2007), y (Kittay, 
2005), plantean incluir dentro de la teoría de la justicia social, el enfoque de las 
capacidades, la asistencia y el cuidado, como necesidades primarias donde se visualice 
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la vulnerabilidad y la dependencia como condiciones humanas, y así, favorecer el 
desarrollo humano por encima de la industrializaci·n y ñproductividadò, la cual 
actualmente es medida en términos de capital humano.  
 
 
          Por su parte (Barton, 2005) describe que entender la discapacidad es una tarea 
difícil, pues los factores implicados son complejos y polémicos, e implican el 
entrecruzamiento de factores sociales, políticos y económicos. Sin embargo con el 
presente estudio se busca comprender desde su propia experiencia, los significados que 
le atribuyen a la discapacidad un grupo de personas que conviven con complicaciones 
generadas por la diabetes. Pues como lo refiere Barton citando a Oliver (1986),  Abberley 
(1987) y Brisenden (1986) las personas con discapacidad han criticado el papel de los 
profesionales en sus vidas, ya que este tipo de encuentros los han visto como 
esencialmente degradantes y opresivos. Parte de su crítica es que no están siendo 
escuchados, y su perspectiva es infravalorada; los problemas que plantean incluyen el 
control de sus propios cuerpos y vidas, y, exigen la oportunidad de tomar decisiones.   
 
 
           El presente estudio brinda la oportunidad a las personas participantes del mismo, 
de resaltar su voz en los procesos vividos a través de los relatos, para favorecer la 
comprensión de su experiencia y la dinámica de sus relaciones con el entorno. El estudio 
busca también participar en la construcción de un campo emergente de conocimientos 
como lo es la discapacidad.  
 
 
            Tanto para la profesión de Enfermería, como otras profesiones de la salud y la 
Maestría de Discapacidad e Inclusión Social, la presente investigación permite ampliar la 
comprensión de las personas que viven una situación de discapacidad generada por la 
diabetes, como enfermedad crónica y epidemia mundial, brindando conocimientos y 
experiencias propias de las personas que tienen esta condición, acerca de lo que 
significa para ellas las relaciones de cuidado en situaciones de dependencia y la 
comprensión de las dinámicas que se dan con su entorno.  
  
 
            Así mismo se plantean una serie de reflexiones acerca de la reivindicación de 
temas tan cuestionados como olvidados, es el caso de la asistencia,  como un bien 
primario necesario para todas las personas, y más aún para las personas en condición 
de discapacidad. Además surgen diferentes análisis y discusiones alrededor de los 
significados que se entretejen entre la discapacidad, la enfermedad, la dependencia y las 
capacidades, brindando valiosos aportes al conocimiento. 
 
 
          A su vez, los resultados del presente estudio tienen un valor más allá de lo 
académico, pues contribuirá a la transformación de imaginarios sociales y culturales, por 
medio de las reflexiones, los análisis de los relatos y las discusiones con los teóricos, que 
se plantean en el estudio. Al realizar la divulgación de los resultados en escenarios 
locales y nacionales donde confluyan las personas con discapacidad y otros actores, se 
permitirá el intercambio y la construcción mutua, a favor de las personas con 
discapacidad.  
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          La mejor forma como este trabajo de investigación puede impactar positivamente 
en la vida de las personas, va dirigida hacia dos aspectos, el primero se enfoca 
directamente hacia las personas participantes de estos relatos, al brindarles la 
oportunidad de resaltar su voz en los escenarios públicos y privados, de ser ellos los 
primeros beneficiados en los análisis de los resultados; y el segundo está encaminado 
hacia la duplicación y divulgación de los resultados generados, para propiciar la 
participación colaborativa entre los diferentes sectores y así crear una cultura de salud y 
de cuidado, donde se empiece a educar a las personas sobre la responsabilidad del  
cuidado de sí mismo, y la mejores prácticas de vida. 
 
 
          No obstante, este trabajo enfatiza también en la importancia que tiene la política 
pública, en el favorecimiento de esa cultura de salud, pues el Estado debe garantizar 
unos bienes primarios fundamentales para todas las personas y establecer una 
normativa que no sea de gobierno, sino de Estado, para que perdure en el tiempo, y de 
esta forma se reduzcan los efectos negativos de la discapacidad en términos de pérdida 
de autonomía, dependencia extrema, exclusión social y rehabilitación ineficaz, entre 
otros. 

 
 
 
 
 
 
 
 



 

 

2. Marco Conceptual 

 
En este apartado se abordan los conceptos que orientan la presente investigación: 

significados, persona con diabetes, joven, adulto, discapacidad, capacidades y 
dependencia. 

 

2.1 Significados 

 
 
Según lo define (Sampieri, Fernández, & Baptista, 2006), los significados ñson los 

referentes lingüísticos que utilizan los actores humanos para aludir a la vida social como 
definiciones, ideologías o estereotipos. Los significados van más allá de la conducta y se 
describen, interpretan y justifican. Los significados compartidos por un grupo son reglas y 
normas. Sin embargo otros significados pueden ser confusos o poco articulados para 
serlo. Por lo tanto en s² mismos son informaci·n importante para el analista cualitativoò. A 
través de  la interpretación de los datos (información) se pretende encontrar sentido a los 
fenómenos en términos de los significados que las personas le otorgan. Los significados 
se extraen de los datos y no se reducen a números, ni deben analizarse 
estadísticamente.  

 
 

2.2 Persona con diabetes mellitus: 
 

 
Hombres y mujeres con Diabetes Mellitus. Fundamentalmente, se plantean cuatro 

grandes tipos de la diabetes basado en su etiología, sin embargo para efectos de esta 
investigación se tendrán en cuenta dos tipos la Diabetes Mellitus (DM) tipo 1 y tipo 2. La 
DM tipo 1, en la mayoría de casos es de origen autoinmune, suele presentarse con los 
síntomas clásicos de polidipsia, poliuria, pérdida de peso y visión borrosa. Por otra parte, 
la DM tipo 2 es causada por la interacción de un estado de resistencia a la insulina y una 
incapacidad de la célula ɓ para responder a la mayor demanda de insulina que dicha 
resistencia genera, probablemente es de origen genético pero empeora con los malos 
hábitos de vida. Los síntomas son menos severos que en la DM tipo 1, y pueden 
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permanecer desapercibidos o ausentes hasta que se precipitan por alguna enfermedad 
intercurrente (como una infección o trauma) y/o se manifieste alguna complicación 

crónica* (Chalem, Escandón, Campos, & Esguerra, 2005). 
 
 
En cuanto a las complicaciones crónicas, para el interés de esta investigación, se 

encuentran la nefropatía y la retinopatía diabética. La Nefropatía Diabética (ND) es una 
enfermedad microangiopática, progresiva, irreversible, caracterizada por 
microalbuminuria, proteinuria y disminución continua de la filtración glomerular (FG). La 
ND afecta al 40% de la población adulta con diabetes y es la principal causa de 
Insuficiencia Renal Crónica Terminal (IRCT) en el mundo occidental. Para el tratamiento 
de la IRCT, se requieren terapias de reemplazo renal, como la diálisis o el trasplante 
renal, así como el trabajo en conjunto con un equipo interdisciplinario de salud, la familia, 
el paciente y la ejecución de políticas públicas para un abordaje integral (Teruel, 2004).  

 
 
La otra complicación que se abordará es la Retinopatía Diabética (RD), la cual es 

causada por daño a los vasos sanguíneos de la retina, la capa de tejido en la parte 
posterior del interior del ojo (E. Rodríguez et al., 2005). Esta complicación es más 
frecuente en personas con diabetes tipo 2, lo cual se debe a que esta enfermedad 
comienza 4 a 7 años antes del diagnóstico clínico. A los 10 años de diabetes tipo 2, entre 
el 35% al 40% de los pacientes presentan retinopatía diabética; a los 20 años de 
evolución de la enfermedad, el 80% presentan RD. Todas las estructuras del globo ocular 
pueden verse afectadas por la diabetes mellitus; incluso algunas alteraciones visuales 
pueden tener origen en estructuras extraoculares, como es el caso de las neuropatías de 
los oculomotores, las neuritis del trigémino o del segundo par craneano. La prevalencia 
de retinopatía diabética depende de múltiples factores, los dos principales son edad de 
diagnóstico y tiempo de evolución de la diabetes mellitus.  

 
 
Puesto que estas dos complicaciones de la diabetes son causas importantes de 

limitaciones funcionales y de discapacidad, el manejo de las personas que se ven 
afectadas por ellas, va encaminado hacia la aplicación de un modelo integral, que incluya 
la aplicación de políticas públicas para un abordaje total. 

 
 

                                                 
 

* En este caso el diagnóstico de la DM se hace con base en los siguientes criterios: 1) Hb A1c > 6.5%: La 
hemoglobina glicosilada (HbA1c) es producto de una unión irreversible, entre la hemoglobina y la glucosa 
sanguínea; en condiciones normales, la hemoglobina glicosilada refleja la concentración de glucosa en 
sangre promedio del organismo durante los 2-3 meses anteriores al análisis. La prueba de HbA1c es la 
fracción más estable de la hemoglobina glicosilada. 2) Glucemia en ayunas=126 mg/dl: el ayuno se define 
como la no ingesta calórica durante por lo menos 8 horas. 3) Glucemia 2 horas postprandial = 200 mg/dl 
durante la prueba de tolerancia oral a la glucosa (PTOG): prueba realizada con una carga de 75 g de glucosa 
anhidra disuelta en agua). 4) Glucemia al azar = 200 mg/dL en un paciente con síntomas clásicos de 
hiperglucemia (ALAD, 2013). 
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2.3 Joven 

 
Vale la pena aclarar que el término joven se utilizará haciendo referencia a 

hombres y mujeres, sin discriminación.  
 
 
La Organización de las Naciones Unidas para la Educación, la Ciencia y la 

Cultura (UNESCO) define a la juventud como la población comprendida entre los 14 y 25 
años, "un momento muy especial de transición entre la infancia y la edad adulta, en el 
que se procesa la construcción de identidades y la incorporación a la vida social más 
amplia". La UNESCO entiende que los jóvenes constituyen un grupo heterogéneo en 
constante evolución y que la experiencia de ñser jovenò varía mucho según las regiones 
del planeta e incluso dentro de un mismo país (UNESCO, 2013). 
 
 
 En cuanto a la edad cronológica, varios autores difieren en cuál es ese rango. Por 
una parte (B¿hler, 1946) la describe como la segunda etapa que se inicia alrededor de la 
adolescencia y llega hasta la adultez joven (de los 15 a los 25 años aproximadamente). 
(Erikson, 1980) hace mención del estadio IV entre los 18 años hasta los 30 
aproximadamente y (Papalia, Wendkos, Ram²rez, & Garc²a, 1997) la describen como la 
etapa entre los 20 a 40-45 años, que constituye el período de mayor fuerza, energía y 
resistencia física, donde se producen menos enfermedades y se superan rápidamente en 
caso que estas se presenten. Por tal motivo, el índice de mortalidad es bajo; dentro de 
las causas de muerte, en los varones se encuentran los accidentes y en las mujeres el 
cáncer. La mantención del estado físico depende de factores como la dieta adecuada y el 
ejercicio físico. 
 
 

Existen muchas definiciones, discusiones y reflexiones dependiendo de la óptica 
con que se aborde el concepto de juventud. A continuación se mencionan algunas 
concepciones desde las ciencias sociales. 

 
 
 Por ejemplo (Brito, 2004) afirma que cuando se hace referencia a la juventud se 

alude a una condición social con cualidades específicas que se manifiestan de diferentes 
maneras, según la época histórica y la sociedad específicamente analizada en cada 
época. Por su parte (Margulis, 2001) precisa la oportunidad de no hacer referencia a la 
juventud, sino a las juventudes, a las que define como condiciones históricamente 
construidas y determinadas por diferentes variables que las atraviesan, como el sexo, 
que está determinado de manera biológica; el género en el que se desarrolle la 
interacción psíquica en los procesos de socialización humana; la condición social de 
hombre o de mujer que se haya asumido para interactuar socialmente; la generación o el 
ámbito temporal de construcción de la experiencia individual y colectiva; la etnia y, en 
general, las culturas contenidas; las oportunidades socioeconómicas; las colectividades 
humanas, y las territorialidades, que se constituyen en el espacio geográfico para ser 
habitadas con los referentes culturales propios de la especie humana. 
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2.4 Adulto joven 

 
 

La adultez se considera como el período evolutivo más largo y característico de la 
vida de la persona, y posee diversas definiciones, todas ellas sujetas a relevantes 
variaciones culturales que conllevan connotaciones muy diferentes. Dentro de la etapa 
adulta, a su vez, existe una clasificación con distintas sub etapas: entre los 20 y los 40 
años, se desarrolla la edad adulta temprana o adulto joven; entre los 40 y 65 años, la 
edad adulta intermedia; y luego de los 65 años, la edad adulta tardía. Por un lado, la 
adultez temprana se caracteriza a nivel biológico por el máximo  funcionamiento corporal, 
que se traduce en sensación de poder, dominio, fortaleza, energía y resistencia física; 
hay consolidación de la identidad y comienzo de la realización del proyecto de vida. Al 
mismo tiempo existe una fase de importantes cambios sociales en los ámbitos de la vida 
profesional y familiar, cambios que se resumirían en la apropiación de aquellos roles 
requeridos para la ejecución de una serie de tareas como la elección de un compañero/a, 
comienzo de una ocupación, aprendizaje en la convivencia marital, paternidad y cuidado 
de los hijos, atención del hogar, adquisición de responsabilidades cívicas, localización de 
un grupo de pertenencia, entre otras.  En la etapa de la adultez intermedia, empieza un 
ligero declive de las funciones físicas. Se mantienen los roles sociales y profesionales, en 
términos generales se caracteriza por una gran productividad (Papalia et al., 1997), 
(Erikson, 1980). 

 
 
Al mismo tiempo (Kohlberg, Levine, & Hewer, 1984) plantean que el desarrollo 

moral del adulto se basa en las experiencias, lo que le permite por medio de las 
emociones evaluar y definir lo que es correcto y justo, sobre todo aquellas experiencias 
que tienen fuertes contenidos emocionales que llevan al individuo a volver a pensar.  

 

2.5 Discapacidad 

 
 
Comprender qué es la discapacidad es una tarea muy compleja, pues su 

concepción ha sido muy variada y ha generado controversia a través del tiempo. Sin 
embargo (Cuervo, Pérez, & Trujillo, 2008) describen en sus cuadernos de trabajo que la 
discapacidad, no es solo un asunto del cuerpo, más bien es una condición que resulta de 
la manera como los demás reaccionan frente a las personas que presentan 
características físicas o mentales consideradas diferentes. Las autoras refieren que no 
puede haber una única definición de discapacidad, excepto en el atributo que la define 
como una entidad relacional entre una persona y su entorno. Refieren que para el 
Modelo Conceptual Colombiano de Discapacidad e Inclusión Social, la discapacidad es 
un concepto y una realidad dinámicos, por el efecto de dos tensiones: a) la relación o 
interactividad entre un individuo, con o sin limitaciones corporales y su entorno, b) el 
dilema de la diferencia. El primero se refiere a que la discapacidad es un evento 
cambiante cuya magnitud y características dependen de las circunstancias contextuales 
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particulares. El segundo, el dilema de la diferencia, es el movimiento o transformación de 
un concepto cuando se considera desde distintos ángulos o cuando la realidad de la 
discapacidad ocurre en diferentes contextos y situaciones (Cuervo, Trujillo, Vargas, 
Mena, & Pérez, 2005). 

 
 
Por otra parte la Clasificación Internacional del Funcionamiento de la 

Discapacidad y de la Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico que 
abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participación. Se 
entiende por discapacidad la interacción entre las personas que padecen alguna 
condición de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, deficiencias)  y factores 
personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios 
públicos inaccesibles y un apoyo social limitado) (OMS, 2001). 

 
 

En la Convención Internacional sobre los derechos de las personas con 
Discapacidad, se encuentra definida la discapacidad como un concepto que evoluciona y 
que resulta de la interacción entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a 
la actitud y al entorno que evitan su participación plena y efectiva en la sociedad, en 
igualdad de condiciones con las demás (ONU, 2006). 

 
 
En conclusión, la discapacidad tiene un carácter complejo y multicausal cuya 

comprensión requiere la no adscripción a posturas dicotómicas, unidimensionales y 
excluyentes, sino la adopción de una posición abierta a diversas posturas conceptuales 
(Cuervo et al., 2005). 

 
 

2.6 Capacidad 

 
 

     Con el concepto «capacidad» (Sen, 1985) trata de evaluar la posibilidad real que 
tiene una persona para lograr aquellos «funcionamientos» que son básicos e 
«intrínsecamente valiosos» para poder llevar una vida humana buena y digna. La 
capacidad humana se centra en su habilidad para llevar el tipo de vida que las personas 
consideran valiosa e incrementar sus posibilidades reales de elección. 
 

 
Así mismo (Nussbaum, 2007) define «capacidad» como lo que la persona puede 

hacer o ser. Esto significa la sumatoria tanto de la potencialidad o posibilidad, como de 
las condiciones esenciales para su desarrollo. De este modo, una persona tiene una 
«capacidad» no sólo cuando tiene una potencialidad para realizar una acción, sino 
cuando puede hacer un uso real de ella. 
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2.7 Dependencia 

 
 
Se entiende por Dependencia al "estado de carácter permanente en que se 

encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la 
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomía física, mental, intelectual o 
sensorial, precisan de la atención de otra u otras personas o ayudas importantes para 
realizar actividades básicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con 
discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomía 
personalò (Ley39, 2006). 

 
 
Por su parte (Querejeta, 2004) referenciando a (Gall. & Ruet., 1996) describe la 

dependencia como la ayuda cuantitativa o cualitativa aportada por un tercero a una 
persona para la realización de sus actividades, caracterizada por ser una situación real, 
observable y ocasionalmente modificable. La dependencia se gradúa desde valoraciones 
simples de: puede o no puede, hasta valoraciones con diversos grados de severidad 
(según la dificultad, el uso de ayudas técnicas, el porcentaje de intervención de un 
tercero...) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 

3. Marco Teórico 

 
A través del presente apartado, se brinda una aproximación teórica que marca hitos 

trascendentales en la comprensión de los significados que le otorgan a la discapacidad 
las personas jóvenes y adultas jóvenes que viven con complicaciones generadas por la 
diabetes.  

 
 
Se realiza un recorrido amplio y necesario del comportamiento de la diabetes en las 

poblaciones, para continuar con el abordaje de la discapacidad como campo de 
conocimientos, y llegar a entender la vulnerabilidad y la dependencia como condiciones 
presentes en cualquier etapa de la vida propias de la naturaleza humana, y de esta forma 
ir construyendo un camino de análisis y reflexión que permita llegar a resaltar las 
capacidades por encima de las discapacidades.  
  

3.1 La Diabetes Mellitus y su comportamiento en las 
poblaciones 

 
 

La Diabetes Mellitus (DM) constituye un conjunto de alteraciones metabólicas que 
afectan en gran medida a las poblaciones de todo el mundo. Su abordaje implica conocer 
su complejidad y la manera cómo se comporta en todos los niveles o aspectos del 
individuo y de las poblaciones. La DM, está caracterizada por aspectos y situaciones 
propias de las enfermedades crónicas. La (OMS, 2013) describe las enfermedades 
crónicas como enfermedades no transmisibles (ENT) que son de larga duración, tienen 
en general una evolución lenta, afectan desproporcionadamente a los países de ingresos 
bajos y medios, son la principal causa de mortalidad en la mayoría de regiones del 
mundo, afectan a todos los grupos de edad, se ven favorecidas por factores tales como 
el envejecimiento, una urbanización rápida y no planificada, y la mundialización de unos 
modos de vida poco saludables. Entre otras características descritas, se encuentran la 
gran carga de la enfermedad que generan las ENT, los trastornos mentales, las 
deficiencias físicas o estructurales que conllevan; así como los impactos de las 
enfermedades crónicas sobre los aspectos físicos, psíquicos, emocionales, espirituales y 
sociales de la vida de la persona que la padece, implicando a su vez una serie de 
impactos en las interacciones sociales y familiares (Pinto, 2011), (Moiso, 2011), (Castelo 
& Licea, 2003). 
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En el caso de la diabetes, comprender su componente biológico nos permite 

ampliar el conocimiento de los diferentes impactos que tiene la enfermedad en las 
personas. La gran mayoría de los casos de DM se divide en 2 categorías etiopatogénicas 
amplias: a) la DM tipo 1, cuya causa es la deficiencia absoluta de la secreción de 
insulina. Es un proceso autoinmune; b) la DM tipo 2, mucho más frecuente, causada por 
una combinación de resistencia a la insulina y una respuesta de secreción compensatoria 
de insulina inadecuada (ALAD, 2013). 

 
 

La Diabetes Tipo 1, representa solo el 5-10% de las personas con diabetes, 
previamente abarcaba los términos diabetes insulinodependiente, o diabetes de 
comienzo juvenil, resulta de la destrucción autoinmune de las células ß del páncreas, las 
cuales sintetizan y segregan la insulina, una hormona que controla los niveles de glucosa 
en la sangre. Los marcadores de destrucción son los autoanticuerpos contra las células 
de los islotes, la insulina, el autoanticuerpo GAD (antiglutamato decarboxilasa) (GAD65) 
y el de la tirosina fosfatasa IA-2 y IA-2ß. Uno y usualmente más de estos autoanticuerpos 
están presentes en el 85-90% de los individuos con hiperglucemia en ayunas.  Se han 
identificado anomalías tanto en la rama humoral como celular del sistema inmunitario,  y 
se han encontrado anticuerpos contra células de los islotes, linfocitos activados en los 
islotes, los ganglios linfáticos y la circulación sistémica (ALAD, 2013; Contreras, 2004). 

 
La historia natural de la DM1, comienza con la susceptibilidad genética, que se 

expresa con los alelos del complejo mayor de histocompatibilidad presente en el brazo 
corto del cromosoma 6, depende de varios genes localizados en loci diferentes. El 
desarrollo de la enfermedad exige la participación de un conjunto de genes suficientes 
para ser vulnerables al trastorno. La asociación más fuerte se produce con los genes del 
antígeno leucocitario (HLA), vinculadas con los genes DQA y DQB, y está influenciada 
por los genes DRB. Estos alelos HLA-DR/DQ pueden ser predisponentes o protectores. 
No existe un patrón de herencia identificable, de tal forma que la mayoría de los casos, 
ocurre en ausencia de antecedentes familiares de DM (ALAD, 2013; Contreras, 2004). 

 
 
Debido al proceso autoinmunitario, se puede observar la presencia de un infiltrado 

inflamatorio crónico por linfocitos en los islotes pancreáticos, proceso llamado insulinitis, 
al principio de la enfermedad o poco tiempo después. Posteriormente a la destrucción de 
las células beta, el proceso inflamatorio remite y los islotes quedan atróficos y 
desaparecen los marcadores inmunológicos.  En esta forma de diabetes, la tasa de 
destrucción de las células ß es muy variable, siendo rápida en algunos individuos 
(principalmente los lactantes y los niños) y lenta en otros (principalmente los adultos). 
Algunos pacientes, especialmente los niños y los adolescentes, pueden presentar 

cetoacidosis* como primera manifestación de la enfermedad. Otros tienen hiperglucemia 

                                                 
 

* La cetoacidosis es un estado metabólico asociado a una elevación en la concentración de los cuerpos 
cetónicos en la sangre, que se produce a partir de los ácidos grasos libres y la desaminación (liberación del 
grupo amino) de los aminoácidos. Los dos cuerpos cetónicos más comunes en el metabolismo humano son 
el ácido acetoacético y el beta-hidroxibutirato (Health, 2013). 
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moderada en ayunas que puede virar con rapidez a la hiperglucemia grave y/o la 
cetoacidosis, en presencia de infección u otras intercurrencias. Y otros, especialmente 
los adultos, pueden retener una función residual de las células ß suficiente, lo que 
permite prevenir la cetoacidosis durante muchos años; estas personas finalmente se 
convierten en insulinodependientes y están en riesgo de cetoacidosis. En esta última 
etapa de la enfermedad, la secreción de insulina es escasa o nula y se manifiesta por 
niveles bajos o indetectables del péptido C en el plasma. La diabetes mediada por 
inmunidad suele ocurrir en la niñez y la adolescencia pero puede ocurrir a cualquier 
edad, incluso en la octava o novena décadas de la vida. La destrucción autoinmune de 
las células ß tiene múltiples predisposiciones genéticas y también está relacionada con 
factores ambientales poco definidos (ALAD, 2013; Contreras, 2004). 

 
 
Por otra parte la Diabetes Tipo 2, representa el 90-95% de las personas con 

diabetes, conocida también como diabetes no insulinodependiente, o diabetes de 
comienzo en el adulto. En la DM tipo 2, se destacan tres alteraciones fisiopatologías: el 
trastorno de la secreción de insulina, la resistencia periférica a la insulina y la producción 
excesiva de glucosa hepática. Cuando la reserva secretora de las células beta 
pancreáticas se deteriora, no siendo efectiva la hiperinsulinemia compensadora, se 
desarrolla entonces una intolerancia a los hidratos de carbono, caracterizada por grandes 
elevaciones de la glicemia posprandial y cuando declina aún más la secreción de insulina 
y aumenta la producción hepática de glucosa se produce DM2 con hiperglicemia también 
de ayuno  (ALAD, 2013; Contreras, 2004).  

 
 
Al menos al comienzo, y con frecuencia durante toda su vida, estas personas no 

necesitan tratamiento con insulina para sobrevivir. Probablemente hay muchas causas de 
este tipo de diabetes. Aunque la etiología específica no se conoce, no hay destrucción 
inmunológica de las células ß y los pacientes no tienen ninguna de las otras causas de 
diabetes. La mayoría de estos pacientes son obesos, y la obesidad por sí misma causa 
cierto grado de resistencia a la insulina. Los pacientes  que no son obesos según los 
criterios tradicionales pueden tener un porcentaje mayor de grasa corporal distribuida 
principalmente en la región abdominal  (ALAD, 2013; Contreras, 2004). 

 
 
Durante muchos años puede quedar sin diagnóstico porque la hiperglucemia se 

desarrolla gradualmente y en las primeras etapas muchas veces no es lo suficientemente 
grave como para que el paciente note cualquiera de los síntomas clásicos de la diabetes. 
Sin embargo, tienen mayor riesgo de desarrollar complicaciones macro y 
microvasculares. La secreción de insulina es deficiente y no alcanza a compensar la 
resistencia a la insulina, la cual puede mejorar bajando de peso y/o haciendo el 
tratamiento farmacológico de la hiperglucemia, pero rara vez se recupera la normalidad. 
El riesgo de desarrollar esta forma de diabetes aumenta con la edad, la obesidad y la 
falta de actividad física. Se presenta con mayor frecuencia en las mujeres con DM 
gestacional previa y en los individuos con hipertensión o dislipemia; su frecuencia varía 
en diferentes subgrupos raciales y étnicos. A menudo se asocia con una fuerte 
predisposición genética, más que la DM tipo 1 autoinmune. Sin embargo, su genética es 
compleja y no está claramente definida  (ALAD, 2013; Contreras, 2004). 
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Los pacientes diabéticos están sujetos a inconvenientes para cumplir con los 

objetivos médicos planteados por el tratamiento, observándose tasas elevadas (40-90%) 
de no adherencia y abandono o fallas en el procedimiento. Los autores coinciden en que 
la terapia nutricional es una de las más importantes en el tratamiento para combatir la 
diabetes y sus complicaciones, otro pilar fundamental es el ejercicio para prevenir 
múltiples discapacidades. En cuanto a la administración de la insulina inyectada, se 
busca reducir la producción hepática de glucosa inhibiendo la gluconeogénesis, por 
medio de una secreción basal lenta a lo largo de las 24 horas y una secreción más rápida 
en el momento de las comidas (Contreras, 2004).  

 
 
La diabetes mellitus es una enfermedad metabólica crónica, que puede tener 

graves repercusiones en diversos órganos y sistemas que a su vez es agravada por la 
presencia de sobrepeso y obesidad (Contreras, 2004). Según (Tebar & Escobar, 2009), 
(Tierney, McPhee, & Papadakis, 2007), (Chalem et al., 2005) han descrito ampliamente 
las complicaciones asociadas a la diabetes, coincidiendo a grandes términos en la 
clasificación en función del tiempo de progresión de la enfermedad. Por un lado, se 
encuentran las complicaciones agudas asociadas al tratamiento como la hipoglicemia, o 
a períodos de descontrol de la enfermedad como la cetoacidosis diabética o el coma 

hiperosmolar no cetósico*. Por otro lado, se encuentran las complicaciones crónicas 
asociadas a una enfermedad de larga evolución, con complicaciones vasculares y no 
vasculares. Las vasculares a su vez se subdividen en macrovasculares (cardiopatía 
isquémica, insuficiencia cardíaca, enfermedad vascular cerebral y la insuficiencia arterial 
periférica) y microvasculares (nefropatía, la retinopatía y la neuropatía diabética). Las 
complicaciones no vasculares incluyen las afectaciones al cristalino y la progresión 
acelerada a cataratas, las alteraciones inmunológicas clásicas evidenciadas en la 
mayoría de los casos por infecciones urogenitales y mucocutáneas recurrentes, así como 
algunos cambios en la piel característicos de estos pacientes. 

 
 
A continuación se abordarán específicamente la nefropatía y la retinopatía 

diabética, como las complicaciones de mayor interés para esta investigación. La 
importancia de la nefropatía diabética se ve referenciada con datos que afirman que esta 

                                                 
 

*
 El coma hiperglucémico no cetósico es la forma más severa de presentación de la resistencia a la insulina o 

del déficit relativo de insulina. El resultado de esto es la subutilización de la glucosa y su exceso de 
producción, se incrementan la glucemia en sangre y la osmolaridad. Esto ocasiona salida de líquido de la 
célula hasta que se produce un equilibrio entre el espacio intracelular y el extra-celular y, como 
consecuencia, la célula se deshidrata y el espacio extracelular se expande. El riñón sobrepasa el nivel de 
excreción para la glucosa y hay glucosuria y diuresis osmótica. Por cada litro de orina se pierden 
aproximadamente 50 meq/L de sodio y K, pero proporcionalmente, se pierde más agua. También hay pérdida 
de magnesio y fosfatos. Se produce un círculo vicioso ya que al producirse diuresis osmótica, disminuye el 
volumen de líquido extracelular, disminuye el filtrado glomerular y, como consecuencia, se reduce la 
excreción de la glucosa y se incrementa más la glucemia. La reducción del volumen circulante propicia la 
inestabilidad circulatoria en estos pacientes. Los ácidos grasos libres están disminuidos o normales lo que 
implica un defecto en la lipólisis por reducción en las concentraciones de enzimas lipolíticas. Algunos autores 
plantean que la hiperosmolaridad inhibe la liberación de insulina pancreática y la producción de ácidos 

grasos libres del tejido adiposo. 
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patología se ha constituido en la primera causa de ingreso a programas de sustitución 
renal en Colombia y en otros países (Sanabria et al., 2012). Por su parte la retinopatía 
diabética, es la causa más frecuente de ceguera en la población adulta (Sociedad 
Mexicana de Nutrición, 2004). 

 
 
En lo concerniente a la nefropatía diabética, la hiperglicemia induce a una 

dilatación de la arteriola aferente, ella a su vez determina un aumento del flujo plasmático 
renal y glomerular, hipertensión intraglomerular y aumento de la fracción de filtración 
glomerular. La hiperglucemia mantenida en el tiempo, producirá un engrosamiento de la 
membrana basal glomerular y un aumento de la matriz mesangial. El incremento de la 
presión intraglomerular y el depósito de proteínas en el mesangio, irán obliterando 
progresivamente los capilares glomerulares y finalmente llevarán a la obstrucción de ellos 
y a la glomeruloesclerosis, y por lo tanto a la destrucción glomerular irreversible y a la 
insuficiencia renal subsecuente, esto sumado a la hipertensión presente en la mayoría de 
los diabéticos, favorecerá la arterioesclerosis de los vasos que impiden una adecuada 
autorregulación del flujo presión sanguíneo intraglomerular (Contreras, 2004). 

 
 
La historia natural de la nefropatía diabética se entiende como un camino 

progresivo desde las alteraciones funcionales renales hasta la insuficiencia renal 
terminal, atravesando estadíos intermedios marcados por la aparición de 
microalbuminuria y proteinuria. Sin embargo la comprensión de la nefropatía diabética es 
en realidad más compleja, ya que el proceso puede detenerse en un estadío particular o 
incluso regresar, progresar rápidamente tras períodos relativamente largos de estabilidad 
o finalizar por muerte precoz del paciente de causa generalmente cardiovascular 
(Sociedad Española de Nefrología, 2002). 

 
 
El estado final evolutivo de la nefropatía diabética es la insuficiencia renal crónica  

avanzada (IRCA), donde el deterioro progresivo ha generado una pérdida de la TFG, 
llegando a niveles inferiores a los 15 ml/min, acompañado de hipertensión arterial en 
niveles altos y proteinuria usualmente en rango nefrótico, la incidencia de IRCA en DM1 y 
DM2 es del 50 y 75% respectivamente. En este estado, el paciente puede empezar a 
presentar sintomatología urémica, desnutrición secundaria a la pérdida proteica y baja 
ingesta, acentuación de la anemia e hiperparatiroidismo secundario a falla renal, 
debiéndose considerar, en forma más temprana respecto al paciente no diabético, el 
requerimiento de apoyo con terapia de reemplazo renal tipo diálisis o trasplante(J. & 
Montero, 2003). 

 
 
En cuanto a las terapias de reemplazo renal tipo diálisis, existen dos terapias a 

nivel crónico, la hemodiálisis y la diálisis peritoneal. La hemodiálisis, se realiza en la 
unidad renal, para ello se requiere un acceso vascular tipo catéter venoso central o una 
fístula arteriovenosa, que permita la canulación del paciente en cada sesión. La diálisis 
peritoneal utiliza la membrana peritoneal del paciente, como base para el intercambio de 
solutos, por medio de la infusión de líquido con electrolitos, dextrosa o icodextrina a 
través de un catéter implantado en la cavidad peritoneal, para realizar la difusión de 
toxinas urémicas y la extracción de líquidos corporales (J. & Montero, 2003).  
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En lo que respecta a la retinopatía diabética (RD) se la considera una 

microangiopatía que afecta primariamente los capilares, arteriolas precapilares y vénulas 
de la retina, agregándose compromiso de los grandes vasos en etapas más avanzadas 
de la enfermedad. Estas alteraciones se traducen en obstrucción circulatoria, edema 
retinal y disfunción o muerte celular. La hiperglicemia origina múltiples alteraciones 
bioquímicas que por diferentes mecanismos, afectan los vasos y las células del estroma 
retinal (Contreras, 2004). 

 
 
La RD es la causa más frecuente de ceguera en la población adulta. Después de 

20 años de evolución, el 100% de los diabéticos tipo 1 y 60% de los tipo 2 la presentan. 
La prevalencia de RD depende de múltiples factores, los dos principales son edad de 
diagnóstico y tiempo de evolución de la diabetes mellitus (Sociedad Mexicana de 
Nutrición, 2004). 

 
 
En definitiva, tanto la nefropatía como la retinopatía diabética, producen lesiones y 

compromiso a nivel de dichos órganos, lo cual ocasiona diferentes alteraciones 
funcionales que provocan limitaciones en la realización de las actividades y en la forma 
como estas personas se relacionan con su entorno. Estas dinámicas de participación 
corresponden directamente con la discapacidad, tema eje de este trabajo, por lo cual a 
continuación se  realizará un abordaje general de la discapacidad y sus relaciones. 

 

3.2 Discapacidad, un campo de conocimientos 

 
 
Como campo emergente de conocimiento, la discapacidad se conceptualiza como 

una situación humana compleja y multidimensional, por lo tanto su estudio requiere la 
participación dinámica de diferentes áreas de conocimientos en distintos niveles, desde 
los saberes y prácticas populares, hasta las orientaciones filosóficas, políticas y 
económicas de los movimientos sociales y del propio Estado, con el fin de reconocer que 
la discapacidad debe ser abordada con pluralidad y apertura epistemológica, como lo 
indica (Cruz, 2005). 

 
 
En este aspecto, se han planteado diversos modelos de estudio a lo largo del 

tiempo, para abordar la discapacidad como campo de conocimientos y ampliar su 
comprensión; entre estos se encuentran el modelo médico o rehabilitador, el modelo 
social, el modelo de integración, biopsicosocial o universal, el modelo ecológico, el 
modelo vocacional-económico, el modelo de autonomía personal por una vida 
independiente, el modelo de diversidad, el modelo de enfoque de capacidades, entre 
otros. 

 
 
Cada uno de los modelos mencionados ha sido clave en la construcción cada vez 

más articulada de los aspectos que engloba la discapacidad. Por lo cual, para lograr un 
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consenso en el tema, en el año 2006 se aprueba la Convención de las Naciones Unidas 
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), un instrumento 
internacional de derechos humanos aprobado por la Asamblea General de Naciones 
Unidas en Nueva York (ONU, 2006), donde se reconoce que la discapacidad es un 
«concepto que evoluciona» y destaca que la discapacidad «resulta de la interacción entre 
las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y el entorno que evitan 
su participación plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los 
demás». Si se define la discapacidad como una interacción, ello significa que la 
«discapacidad» no es un atributo de la persona.  

 
 
En efecto, las barreras debidas a la actitud resultan de comportamientos y 

actitudes de las personas, ahora bien las barreras de accesibilidad tienen que ver con los 
edificios, las vías públicas, el transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como 
escuelas, viviendas, instalaciones médicas y lugares de trabajo, así como los servicios de 
información, comunicaciones y de otro tipo,  incluidos los servicios electrónicos y de 
emergencia (ONU, 2006) 

 
 
A saber, en las últimas décadas se ha propuesto que la discapacidad no es solo 

un asunto del cuerpo, más bien se ha planteado como una condición que resulta de la 
manera como los demás reaccionan frente a las personas que presentan características 
físicas o mentales consideradas diferentes (Cuervo et al., 2005). 

 
 
Según la (Organización Mundial de la Salud, 2011), la discapacidad debería verse 

como algo que no es ni puramente médico ni puramente social; las personas con 
discapacidad a menudo pueden experimentar problemas que derivan tanto de su 
condición de salud como del entorno que las rodea, pues éste tiene una enorme 
repercusión sobre la experiencia y el grado de la discapacidad. La definición clásica de 
entorno se refiere al espacio que nos rodea y con el que interactuamos, haciendo 
referencia tanto al espacio físico, como los factores políticos, económicos, culturales, 
sociales, familiares y personales que influyen en la forma como cada persona 
experimenta su vivencia. 

 
 
En cuanto al entorno físico, se habla de los ambientes inaccesibles que crean 

discapacidad al generar barreras arquitectónicas que impiden la participación y la 
inclusión. También el conocimiento y las actitudes son factores ambientales importantes, 
que afectan a todas las esferas de la prestación de servicios y la vida social. Sensibilizar 
y erradicar las actitudes negativas son, a menudo, los primeros pasos para crear 
ambientes más accesibles para las personas con discapacidad. El uso de imágenes y 
lenguaje negativos, los estereotipos y los estigmas con profundas raíces históricas 
persisten para las personas con discapacidad de todo el mundo (OMS, 2011). 

 
 
También existen factores políticos, económicos, sociales y culturales que 

favorecen la discapacidad, por ejemplo, el vínculo bidireccional con la pobreza: la 
discapacidad puede aumentar el riesgo de pobreza, y la pobreza puede aumentar el 
riesgo de discapacidad. Un creciente conjunto de datos empíricos de todo el mundo 
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indica que es más probable que las personas con discapacidad y sus familias 
experimenten desventajas económicas y sociales, que aquellas que no experimentan una 
discapacidad. El surgimiento de una discapacidad puede generar el empeoramiento del 
bienestar social y económico y la pobreza a través de una multitud de canales que 
incluyen la repercusión negativa sobre la educación, el empleo, las ganancias y el 
aumento de los gastos vinculados a la discapacidad. La pobreza puede aumentar las 
probabilidades de que una persona con un problema de salud previo quede 
discapacitada, por ejemplo, por estar en un entorno inaccesible o carecer de acceso a 
servicios de salud y rehabilitación adecuados (OMS, 2011). 

 
 
Según la (Organización de las Naciones Unidas, 2000) pese a la ampliamente 

reconocida interconexión entre discapacidad y pobreza, las iniciativas destinadas a 
fomentar el desarrollo y la disminución de la pobreza no siempre han incluido 
debidamente la discapacidad. La discapacidad no se menciona explícitamente en los 
Objetivos de Desarrollo del Milenio, ni en las 21 metas o en los 60 indicadores para lograr 
dichos objetivos. La discapacidad es una cuestión de desarrollo, y será difícil mejorar la 
vida de la mayoría de las personas más desfavorecidas del mundo si no se contemplan 
las necesidades espec²ýcas de las personas con discapacidad.   

  
 
Según la (ONU, 2013), el desarrollo humano es mucho más que el crecimiento o 

caída de los ingresos de una nación. El desarrollo humano busca garantizar el ambiente 
necesario para que las personas y los grupos humanos puedan desarrollar sus 
potencialidades y así llevar una vida creativa y productiva conforme con sus necesidades 
e intereses. Esta forma de ver el desarrollo se centra en ampliar las opciones que tienen 
las personas para llevar la vida que valoran, y para lograr esto es necesario construir un 

enfoque desde las capacidades humanas (Sen, 1985), (Nussbaum, 2002), el cual se 

abordará más adelante. 

 

3.3 Dependencia y discapacidad 
 
 

(Urteaga, 2011) describe la dependencia como una noción compleja y multiforme, 
susceptible de ser concebida en distintos planos. El autor refiere que la dependencia 
evoca a la vez, la precariedad de la vida corporal y biológica, que se manifiesta durante 
la primera infancia, la vejez y la enfermedad; el carácter fundamental de las necesidades 
que es preciso satisfacer para que la vida se mantenga; la fragilidad de las identidades 
que se constituyen a través de las relaciones creadas entre los individuos; así como la 
influencia y el poder que tiene sobre las personas el entorno natural, social y relacional 
del que no pueden extraernos jamás y que no pueden controlar del todo. Más allá de las 
múltiples formas que puede tomar, de sus intensidades variables, del nivel de necesidad, 
así como de los poderes respectivos de sus miembros, las relaciones de dependencia 
parecen estar marcadas por una ambivalencia fundamental: entre necesidad y 
obligación, mutualidad y asimetría. 
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Esta complejidad que describe el autor, está permeada por una perspectiva que 
puede admitir su carácter positivo, y un enfoque que, por el contrario, tiende a hacer 
equivalentes dependencia y dominación, y que aspira a la emancipación ante cualquier 
forma de dependencia. Ante estas perspectivas, autores como (MacIntyre, 2001), 
(Fineman, 2004 ), (Kittay, 1999), (Oliver, 2005), (Barton, 2005), entre otros, coinciden en 
afirmar que la dependencia es una situación humana que se presenta en el transcurso de 
toda la vida, y varía en grados y en necesidades. Por tal razón, para abarcar la 
complejidad de la dependencia se abordarán por subtemas, estas relaciones. 

 

3.3.1 La vulnerabilidad y la dependencia, como condiciones 
humanas 

 
 
El estado de vulnerabilidad del ser humano, es descrito por (MacIntyre, 2001) 

como la condición que implica, con frecuencia, se dependa de otros para poder sobrevivir 
y florecer en el devenir de la vida del ser humano. Afirma el autor que ñtodo ser humano 
está potencialmente expuesto a sufrir una discapacidad extrema, es posible que tarde o 
temprano necesite de alguien que sea un segundo yo y hable en su nombreò. El autor 
plantea que la vulnerabilidad y la dependencia son conceptos centrales de la condición 
humana, y no, como han sido considerados, defectos o disminuciones de lo humano. El 
autor sugiere que nuestra condición de dependientes y vulnerables, es una característica 
que compartimos con muchos animales no humanos, sin embargo, solo el ser humano 
est§ en capacidad de convertirse en un ñrazonador pr§ctico independienteò, un agente 
libre que define el sentido de sus acciones, y en general su vida, en diálogo e interacción 
crítica con otros miembros de su comunidad. En este sentido, se da un proceso de 
aparente independencia entre la racionalidad humana y su animalidad. 

 
 
De igual forma (Urteaga, 2011) afirma que, partiendo del hecho de la 

vulnerabilidad del ser humano, hay que comprenderla en dos sentidos: como la 
vulnerabilidad del cuerpo (susceptibilidad a las agresiones físicas, a las obligaciones, a 
las privaciones), y como vulnerabilidad identitaria (susceptibilidad a la indiferencia, al 
desprecio y a la humillación). Estas formas de vulnerabilidad indican la profundidad de 
las relaciones que nos vinculan con nuestro entorno relacional y social, la influencia que 
este entorno ejerce, en el mismo momento en el cual permite comprender que ciertas 
relaciones de dependencia pueden constituir una respuesta a la vulnerabilidad y una 
forma de protección. En este sentido (Fineman, 2004 ) afirma que ñtodos vivimos vidas 
subvencionadasò, es decir, ninguna existencia humana puede desplegarse si no est§ 
apoyada por unas formas de intervención cuyo vector son las relaciones de dependencia.  

 
 
La dependencia fundamental puede ser pensada en referencia a la categoría de 

necesidad: no somos autosuficientes y dependemos de los demás, de su disponibilidad, 
de su atención y de su trabajo, para la satisfacción de nuestras necesidades de orden 
tanto fisiológico (beber, comer, dormir) como emocional (necesidad de cariño, de amor, 
de reconocimiento). Estas formas de dependencia aparecen, muy claramente, durante 
los periodos de nuestra vida en los cuales nuestra capacidad de acción está limitada 
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(infancia, vejez o enfermedad,) y como lo agrega (Kittay, 2005), en personas con 
discapacidad, pues se tiende a considerar la dependencia como una situación de unos 
pocos, siendo una situación humana que se presenta en todas las etapas de la vida. 

 

3.3.2 La dicotomía de la dependencia 

 

 
(Urteaga, 2011) refiere dos modelos que explican la dependencia, uno lo 

considera como el producto de una relación necesaria, como el corolario de una 
condición marcada por la necesidad y la vulnerabilidad; y el otro como el resultado de 
una relación coactiva, como el vector de una vulnerabilidad creciente. En este último 
modelo, la dependencia es prioritariamente comprendida como una forma de 
sometimiento que limita la capacidad de acción. 

 
 
Por su parte, (Oliver, 2005) describe la dicotomía de dependencia/ independencia, 

como una relación que ha sido de gran influencia, tanto en la forma en que las personas 
con discapacidad se perciben en general, como en el desarrollo de políticas sociales 
orientadas hacia ellos en particular. El autor describe que la dependencia se creó por una 
variedad de factores económicos, cambios políticos, profesionales y otras fuerzas en la 
estructura del estado de bienestar, los cuales han sido legitimados por la necesidad de 
reducir la dependencia. En realidad, nadie en una sociedad industrial moderna es 
totalmente independiente, vivimos en un estado de mutua interdependencia. La 
dependencia de las personas con discapacidad, por lo tanto, no es una característica que 
los delimita como una clase diferente del resto de la población, sino como diferentes en 
grado. 

 
 

 De este modo, se dilucidan diferentes interpretaciones acerca de la dependencia 
y las relaciones que se entretejen a su alrededor. Es así como (Fraser & Gordon, 1997) 
han realizado una interesante genealogía de la dependencia, abordando la manera 
según la cual se diferencian las dimensiones jurídicas, políticas y económicas de la 
dependencia, en las épocas pre-industrial, industrial, moderna y posmoderna. Las 
autoras insisten en la aparición de un registro inédito de la dependencia: el registro moral 
o psicológico. Por una parte, la dependencia es redefinida hasta el punto de estar 
solamente asociada a las relaciones de subordinación de orden no económico; por otra 
parte, se produce en ese momento la distinción entre formas de dependencia 
estigmatizadas y formas consideradas naturales. En este contexto, la dependencia sería 
asociada a una incapacidad o a una deficiencia individual. En consecuencia (Kittay, 
2003) explica que es difícil para muchos reconocer que la dependencia es recurrente y 
que somos universalmente vulnerables a ella, sobre todo en nuestro mundo industrial y 
post -industrial moderno, donde la independencia se interpreta como la marca de la edad 
adulta. 
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Esta concepción negativa de la dependencia, contribuiría a fortalecer la ideología 
de la autonomía concebida, de manera problemática, como autosuficiente. La noción de 
dependencia, tal y como es entendida por la sociedad, funciona como un estigma, en el 
cual los individuos considerados como dependientes serían reducidos a sus 
incapacidades y, paralelamente, la dependencia sería percibida como la señal de una 
anomalía (Urteaga, 2011). Pues como afirma (Kittay, 2003) ñlo que socava la capacidad 
de las personas con discapacidad a florecer, es la idea de ser autosuficiente, 
independiente y autodeterminante, pues es la norma y el único estado deseable de las 
personas en una sociedad liberalò. La autora afirma que un reconocimiento de nuestra 
dependencia hace posible la remodelación de nuestro conocimiento y la experiencia de la 
capacidad y la discapacidad, puesto que es un hecho que todos los seres humanos 
tenemos un período de dependencia prolongada al comienzo de la vida, y durante 
períodos recurrentes, como cuando se está herido, enfermo o demasiado débil para 
defenderse por sí mismo. Como la dependencia humana no siempre es aceptable y 
deseable, no es raro que las personas dependientes, inevitablemente, sean tratados 
como niños: incompetentes, asexuales y, como refiere la autora, sean introducidos en 
una segunda niñez, donde son vistos desde una concepción paternalista.  

 
 
Por otro lado, (Fuente, 2007) plantea una interesante relación en cuanto a la 

autonomía y la dependencia, que aunque son términos contrapuestos en su contenido, 
entrelazados ayudan a comprender ese complejo mundo de la discapacidad.  El autor 
afirma que la autonomía es posible incluso en situaciones de graves limitaciones puesto 
que su complejidad viene marcada por la propia vida humana que se resiste a todo tipo 
de encasillamientos y por la capacidad de las personas para enfrentarse con sus propias 
limitaciones. Entre estos dos conceptos, precisamente el t®rmino ñdependenciaò parece 
haber asumido el protagonismo, cuando lo más correcto sería reforzar la autonomía para 
evitar así la dependencia o por lo menos reducirla.  

 
 
Por consiguiente, si algo preocupa a las personas con discapacidad es disponer 

de los recursos personales y sociales que les permita disfrutar de una vida autónoma; 
esta inquietud también la comparten los padres y los profesionales dedicados a las 
personas con limitaciones, pues en la práctica se observa poca articulación entre la 
necesidad de ñrepararò o ñcompensarò las funciones da¶adas, mediante estrategias 
terapéuticas, aparatos, ayudas técnicas, y el enfoque social, encaminado a lograr la 
participación y la inclusión en las actividades propias de su edad y cultura con una 
perspectiva humanista en la atención a las necesidades de personas con discapacidad, 
un tema fundamental, donde el respeto a la autonomía individual es resaltado como 
principio general, que junto con la libertad para tomar decisiones propias, la 
independencia, la no discriminación, el respeto por la diferencia, la igualdad de 
oportunidades y la aceptación de la discapacidad, hacen parte de la diversidad y la 
condición humana (ONU, 2006). 
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3.3.3 Grados y niveles de dependencia  
 

 
(Querejeta, 2004) citando a (Gall. & Ruet., 1996) describe la dependencia como la 

ayuda cuantitativa o cualitativa aportada por un tercero a una persona para la realización 
de sus actividades, caracterizada por ser una situación real, observable y ocasionalmente 
modificable. La dependencia se gradúa desde valoraciones simples de puede o no 
puede, hasta valoraciones con diversos grados de severidad (según la dificultad, el uso 
de ayudas técnicas, el porcentaje de intervención de un tercero, etc.). 

 
 
Autores como (Calero, López, Sánchez, & Carretero, 2008) han descrito tres 

factores que caracterizan la dependencia: en primer lugar, la existencia de una limitación 
física, psíquica o intelectual, que disminuye determinadas capacidades de la persona; en 
segundo lugar, la incapacidad de la persona para realizar por sí misma las actividades de 
la vida diaria, y en tercer lugar, la necesidad de asistencia o cuidados por un tercero.  

 
 
Por lo anterior se hace importante comprender los grados de dependencia y el 

nivel de asistencia que se identifica por medio de instrumentos de valoración, para 
establecer las necesidades de cuidado y de esta forma brindar las herramientas más 
apropiadas a las personas que lo requieren. 

 
 
Con relación a los instrumentos para valorar y graduar la dependencia, se 

encuentran: el Instrumento de las Actividades de la vida diaria (AVD); de Clasificación 
Funcional; Medida de Independencia Funcional (MIF); Funcionamiento físico y problemas 
estructurales; de Necesidad de Ayuda de Tercera Persona (ATP); de valoración de la 
Dependencia; de Incapacidad Física; de Incapacidad Funcional; de Valido o no valido y 
de Autonomía. Baremo de Necesidad de Residencia de Alava, Perfil de Autonomía 
Melennec, Baremo de necesidad de Ayuda de Tercera Persona (ATP), Método PLAISIR, 
Índice AVD del RUG-III,  Índice de variables ilustrativas AGGIR,  Índice de Lawton, Índice 
de Norton, Índice AVD + clasificación clínica del RUG-III, Indicador de Autonomía de la 
DFG, Índice de Barthel + Índice de Lawton,  Variables discriminantes + variables 
ilustrativas AGGIR,  Índice de Kenny, Medida de la Independencia Funcional (MIF), 
Conjunto Mínimo de Datos del RAI, Escala de incapacidad de la Cruz Roja, Escala 
Kuntzman/Sakontzen, Escala Índice de Barthel, Índice de Karnofsky,  Escala de variables 
discriminantes AGGIR, Escala de Estado de Disfunción Ampliada de Kurtzke y la  Escala 
de Evaluación Adaptativa (EVALCAD), entre otras. 

 
 
Cada uno de los instrumentos referenciados, valora diferentes aspectos de la 

dependencia, según lo que se quiera evaluar, se utilizan tablas, baremos, índices o 
escalas. 
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En lo concerniente a los grados de dependencia, según el artículo 26 de la (Ley39, 
2006) se clasifican en: 
 
 
Á Grado I. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar 

varias actividades básicas de la vida diaria, al menos una vez al día o tiene 
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomía personal. 
 

Á Grado II. Dependencia Severa: Cuando la persona necesita ayuda para realizar 
varias actividades básicas de la vida diaria, dos o tres veces al día, pero no 
requiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo 
extenso para su autonomía personal. 

 
Á Grado III. Gran dependencia: Cuando la persona necesita ayuda para realizar 

varias actividades básicas de la vida diaria, varias veces al día y, por su pérdida 
total de autonomía física, mental, intelectual o sensorial, necesita apoyo 
indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo 
generalizado para su autonomía personal. 

 
 

Respecto a los niveles de asistencia de acuerdo a la frecuencia de la ayuda en las 
actividades de la vida diaria, se encuentran: 
 
 
Á Nivel asistencial I: Todas aquellas personas que precisen al menos dos 

actividades en una o más de las siguientes áreas de ayuda, al menos una vez al 
día: aseo corporal, alimentación o movilidad. Deberán necesitar ayuda para las 
tareas domésticas varias veces a la semana, al menos 45 minutos de asistencia 
en los cuidados básicos. 
 

Á Nivel asistencial II: Todas aquellas personas que precisen al menos tres veces al 
día cuidados asistenciales para su aseo corporal, alimentación o movilidad a 
diferentes horas del día, además deberán necesitar ayuda varias veces a la 
semana para realizar sus tareas domésticas. El volumen de cuidados 
asistenciales por día no podrá ser inferior a las tres horas, debiendo recaer al 
menos dos horas en los cuidados básicos. 

 
Á Nivel Asistencial III: Todas aquellas personas que precisen de cuidados 

asistenciales para su aseo corporal, alimentación o movilidad las 24 horas del día; 
además de precisar ayuda varias veces a la semana para sus tareas domésticas. 
El volumen de los cuidados asistenciales no podrá ser inferior a 5 horas diarias 
debiendo recaer en los cuidados básicos, al menos 4 horas. 

 
Á Nivel de Extrema gravedad: Los seguros de enfermedad podrán reconocer la 

condición de extrema gravedad a todas aquellas personas con un nivel asistencial 
III que precisen de cuidados asistenciales más amplios que los provistos por el 
nivel asistencial III. 
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En resumidas cuentas, la dependencia de las personas con discapacidad, por lo 

tanto, no es una característica que los delimita como una clase diferente del resto de la 
población, sino como diferentes en grado (Oliver, 2005). Las personas con discapacidad 
han rechazado la noción de la dependencia como inherente a la discapacidad, prefiriendo 
en su lugar redefinir la independencia como aquella que incluye "las vastas redes de 
asistencia y la prestación que hacen posible la vida moderna" (Davis, 2007). 

 

3.3.4 La asistencia y el cuidado en la dependencia 

 
 
Autores como (Kittay, 1999) y (Nussbaum, 2007) concuerdan que la necesidad de la 

asistencia es un bien primario que se debe incluir dentro de las necesidades básicas de 
los ciudadanos. Las vastas redes de asistencia para las personas con discapacidad 
(Davis, 2007), se encuentran demarcadas para esta investigación en todos los tipos de 
ayuda que requieran estas personas para realizar sus actividades redefiniendo su 
independencia. Entre ellas se encuentran: la asistencia terapéutica dada por los 
medicamentos y terapias de sustitución renal que requieren para preservar su vida y 
evitar complicaciones, la asistencia y el cuidado del personal de la salud en la atención 
directa y la educación de prácticas seguras de autocuidado, el cuidado de su familia, la 
rehabilitación, las ayudas técnicas, la inclusión social y la participación en la comunidad, 
entre muchos otros. 

 
 
En cuanto a la rehabilitación y la habilitación, la (OMS, 2014) la define como los 

procesos destinados a permitir que las personas con discapacidad alcancen y 
mantengan un nivel óptimo de desempeño físico, sensorial, intelectual, psicológico y/o 
social; abarca un amplio abanico de actividades, como atención médica de rehabilitación, 
fisioterapia, psicoterapia, terapia del lenguaje, terapia ocupacional y servicios de apoyo. 
En la Convención de Derechos de las Personas con Discapacidad se establece en su 
artículo 26, que los países deben garantizar que las personas con discapacidad tengan 
acceso a estos servicios oportunamente, sin discriminación (ONU, 2006). 

 
 
Específicamente para la atención integral de las personas con discapacidad visual, 

existe una fundación privada, sin ánimo de lucro, habilitada como IPS por la Secretaría 
Distrital de Salud de Bogotá: el Centro de Rehabilitación para Adultos Ciegos- CRAC, 
dedicada a la rehabilitación integral de las personas, para el desempeño ocupacional y la 
inclusión social. 

 
 
El CRAC realiza la rehabilitación integral en dos fases: la rehabilitación básica 

funcional y la rehabilitación profesional. La primera consiste en el conjunto organizado de 
actividades, procedimientos e intervenciones dirigidas a desarrollar, mejorar, mantener o 
restaurar la capacidad funcional, física y psicológica, mental o social, para que la persona 
ciega, pueda retomar las funciones afectadas por la pérdida de la visión,  con el fin de 
facilitar su inclusión social efectiva. Consta de 5 componentes fundamentales: 1) 
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PsicoSocial- Médico, facilita la adaptación a la situación de discapacidad visual, tiene 
como objetivo mejorar la capacidad del usuario y/o familia para modificar las barreras en 
los factores contextuales y convertirlos en facilitadores a través de la orientación brindada 
por el profesional para mejorar su calidad de vida. 2) Técnicas de la Vida Diaria, tiene 
como objetivo mejorar la capacidad para la ejecución de las actividades de autocuidado, 
vida doméstica y áreas principales de la vida, a través de la utilización e implementación 
de técnicas y normas de seguridad. 3) Comunicación: el uso del braile, la tecnología y el 
ábaco. 4) Sensoperceptual, cognitivo y manual: incluye aprestamiento manual, para la 
escritura, el uso de maderas y cerámica, los procesos básicos mentales y la asesoría 
ocupacional. 5) Físico: orientación y movilidad, su objetivo es disminuir la limitación en 
las actividades de movilidad, a través del uso de técnicas de seguridad, productos y 
tecnología, para conseguir un desplazamiento seguro, eficiente y autónomo en cualquier 
entorno conocido o desconocido reduciendo las barreras en los factores contextuales; 
aprestamiento físico, mejora la capacidad para la ejecución de las actividades de 
movilidad, autocuidado y vida doméstica, por medio de un mejor conocimiento del cuerpo 
y dominio del esquema corporal. En cuanto a la  rehabilitación profesional, incluye los 
servicios de evaluación, asesoría, entrenamiento, promoción del potencial de los usuarios 
en situación de discapacidad visual, con miras a facilitar una futura inclusión socio-
ocupacional, asumiendo diversos roles y disminuyendo las barreras en los factores 
contextuales ambientales y personales (Centro de Rehabilitación para Adultos Ciegos, 
2014). 

 
 
A lo anterior se suma el concepto de ayudas técnicas o producto de apoyo, como 

«cualquier producto, instrumento, equipo o sistema técnico usado por una persona con 
discapacidad, fabricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, 
compensar, mitigar o neutralizar la deficiencia o discapacidad» (Comité Europeo de 
Normalización, 2007).   

 
 

Este tipo de ayudas se clasifica según (ASEM, 2008) en: 
  
 
Á Ayudas para el aseo y cuidado personal: elevador de inodoro, limpieza, etc. 
Á Ayudas para la movilidad personal: bastón, silla de ruedas, discos y tablas de 

transferencia, etc.   
Á Ayudas para el hogar: dispositivos antideslizantes, etc. 
Á Ayudas para el vestido: calzador, ayuda para cierres, etc. 
Á Ayudas para el descanso: protectores contra escaras, elevadores, etc. 
Á Ayudas para la comida y preparación de alimentos: sujetaplatos, dispositivos de 

calor y de nivel de líquidos, etc. 
Á Ayudas para el ocio: lupa, adaptadores de utensilios, etc. 
Á Ayudas para la comunicación, información y señalización: ratones y teclados con 

braile, software, tarjetas para firmas, etc. 
 

 
La asistencia hace parte fundamental de un buen cuidado y es el resultado de un 

diálogo entre las tres partes que componen la relación asistencial: el paciente o usuario, 
los profesionales sanitarios, y ñlos otrosò (familiares, compa¶eros de trabajo, gestores, 
asociaciones y, en última instancia, la sociedad y sus instituciones) (Arrieta, 2010).  
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Estas relaciones de cuidado, deben basarse en la comprensión respecto a la 

condición en que se encuentran los individuos. Pues el cuidado que se requiere de los 
demás y el cuidado que los demás requieren de uno exigen una entrega y una 
consideración que no esté condicionada por las contingencias de una lesión, una 
enfermedad o cualquier otra aflicción, es la naturaleza incondicional del cuidado 
(MacIntyre, 2001). (Kittay, 2005) coincide con MacIntyre en que la asistencia y la ayuda 
hacen parte del cuidado, donde existen significados y experiencias de cuidar, 
estableciéndose una relación íntima y directa entre dos o más personas, es una 
experiencia profundamente emocional, pragmática y práctica, comprende virtudes 
morales fundamentales y por encima de todo, es una práctica que afecta tanto a la 
persona que recibe el cuidado como a quienes la proporcionan. (MacIntyre, 2001) afirma 
que existen virtudes relacionadas con la autonomía y también virtudes relacionadas con 
la dependencia, puesto que en esta relación siempre hay alguien que da, que 
proporciona cuidados, y otro que los recibe. Ambos deben desarrollar virtudes propias sin 
las cuales la vida humana se degradaría; las virtudes del dar son, por ejemplo, la 
compasión, la benevolencia y beneficencia, la liberalidad, la justicia y la misericordia; 
entre las virtudes del recibir estará la gratitud, la cortesía, la paciencia y el propio 
reconocimiento de la dependencia, sin ningún asomo de complejo.  

 
 
La asistencia históricamente siempre se ha identificado como la forma de ñayudaò 

a las personas más vulnerables, y no se debe confundir como asistencialismo. (Alayón, 
2008) en su propuesta sobre la reivindicación de la asistencia, plantea la necesidad de 
transformar políticamente el asistencialismo en políticas de asistencia, como derecho, 
siendo necesario re-politizar la política social como un proceso complejo que se expresa 
dinámicamente.  Como lo reconoce (Zamagni, 2011), las  políticas sociales actuales 
tienen una base asistencialista, con el enfoque de mejorar las condiciones de vida y no 
las capacidades de las personas. Si existe una buena ordenación pública, la asistencia 
se reivindicaría en brindar respuesta a  las necesidades especiales, de manera 
individualizada, reconociendo la diferencia y las capacidades humanas básicas que tiene 
cada persona, y brindaría a la sociedad la posibilidad de elegir cuidar, en lugar de la 
imposición a la que están sujetas muchas personas, en su mayoría mujeres, por la 
ñconcepci·n socialò de estigmatizar a los cuidadores, o asistentes en el g®nero femenino. 
Reivindicando la asistencia como derecho, permitiría reducir la ansiedad de los 
cuidadores, por encontrar el modo y los recursos para prestarla, así como la carga por la 
culpa de no lograr brindar una asistencia de forma adecuada 

 
 
Así mismo (Puga, 2005) afirma que una excesiva medicalización de la 

dependencia puede resultar costosa para el sistema sanitario, y no resuelve los 
verdaderos problemas de quien pierde autonomía y no puede valerse por sí mismo. 
Cuando el modelo médico de atención enfatiza el tratamiento clínico y el manejo de las 
dificultades como enfermedades, estima que las soluciones están más dentro del 
individuo que de la sociedad, provocando un cierto desentendimiento de la 
responsabilidad social sobre la dependencia. De esta forma, la autora propone que la 
dependencia debe ser abordada necesariamente desde un modelo que integre la 
atención sanitaria y la social, conviniendo trasladar la responsabilidad de la atención a la 
dependencia, a la esfera pública, y la atención en mayor medida hacia la esfera social, 
encontrando la forma de integrarla en un sistema cercano y de confianza. 
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3.4 El joven y su situación frente a la discapacidad 

   
 

Según datos reportados por (UNESCO, 2013), a nivel mundial, existen más de 
650 millones de personas con discapacidad; cerca de un tercio son jóvenes y de ellos, 
casi 80% viven en países en desarrollo. En Colombia, la prevalencia de discapacidad en 
los individuos entre 15 a 29 años es de 117.523 jóvenes, entre los cuales 63.850 son 
hombres y 53.673 son mujeres, según reportes de (DANE, 2010).  

 
 
Cada joven tiene sus particularidades y necesidades, que requieren ser 

atendidas, comprendidas y resueltas. Para lograr esto se deben establecer respuestas 
eficaces, abordando todas las dimensiones del joven en situación de discapacidad. En 
este aspecto, (Romagnoni, 2012) señala que existen muchos jóvenes que cuentan en su 
existencia con la particular experiencia de ser llamados discapacitados. Jóvenes tan 
percibidos como ignorados.  Sujetos generalmente representados desde lo social como 
niños eternos o bien, como adultos tutelados, tienden a no ser considerados en el campo 
de reflexiones, desde las reales circunstancias y problemáticas que afectan el acceso a 
su condición juvenil. El situar esta condición como algo construido socialmente, abre la 
posibilidad de desnaturalizar lugares y atributos, posibilitando construir y deconstruir las 
explicaciones que existen sobre estos sujetos y su mundo.  

 
 
En este sentido (C. y. F. Ferrante, M., 2008) explica la experiencia subjetiva de 

jóvenes con discapacidad a través de sus narraciones, donde se observa claramente que 
el sujeto necesita del otro para poder construirse una identidad estable y plena, gracias a 
la cual los seres humanos ven realizadas sus posibilidades de llevar a cabo una vida 
buena. Sin embargo, en  la  medida  en  que  la  identidad  es  el  ser  uno  mismo  en  
relación  con  otro,  el  adolescente  con  una limitación funcional  puede  hallar  
obstaculizada  la  posibilidad  de  reconocerse  en  el  otro,  a  consecuencia  de  su  
diferencia.  

 
 
De la misma manera, (Aberastury & Knobel, 2004) reconocen que los 

adolescentes deben realizar, como tareas propias de la etapa que cursan, tres procesos 

de duelo*: 1) El duelo por el cuerpo infantil, con cambios rápidos e importantes en su 
cuerpo que a veces llega a sentir como ajenos; 2) El duelo por el rol y la identidad infantil, 
lo que le obliga a renunciar a la dependencia y a aceptar responsabilidades; y 3) El duelo 
por los padres de la infancia, renunciar a su protección, a sus figuras idealizadas e 
ilusorias, aceptar sus debilidades y su envejecimiento. Sin embargo, a estos procesos 
propios de la edad, (Nuñez, 2010) agrega un cuarto duelo que debe afrontar el joven que 
se encuentra en situación de discapacidad, el  duelo  por la capacidad que carece. Este 

                                                 
 

* Según Sigmund Freud (1917) el duelo ñes, por regla general, la reacción a la pérdida de un ser 
amado o de una abstracci·n que haga sus veces, como la patria, la libertad, un ideal, etc.ò. 
Incluye los procesos psicológicos que se producen normalmente ante la pérdida de un objeto 
amado y que llevan a renunciar al objeto. 
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joven debe hacer un proceso de aceptación de esa diferencia para asumir su identidad, 
lentamente deberá discriminar entre lo que puede y no puede hacer, a fin de descubrir 
todas sus potencialidades y posibilidades, con el propósito de lograr que se identifique 
con sus capacidades y no con sus limitaciones. 

 
 
Lo anterior se lograría si las sociedades comprendieran los procesos individuales 

que llevan estos jóvenes, y las luchas que establecen por construirse como sujetos 
sociales parte de un gran grupo social. Sin embargo, dentro de nuestra sociedad de tipo 
capitalista, influye en la forma como los cuerpos de las personas con discapacidad son 
atravesados por la ciencia, más allá de la comprensión de sus vivencias y sentimientos, y 
son estereotipados dentro de conceptos de enfermedad y rótulos de anormalidad. Las 
personas con discapacidades son excluidas de la vida social e institucionalizadas para 
ser ñtratadas por profesionales expertosò.  El cuerpo pasa a ser objeto de tratamiento, 
para restituirle la salud, suplir su deficiencia y tratar la psique de su poseedor para que la 
asuma, para que se adapte, buscando la normalidad bajo preceptos de un modelo 
médico- rehabilitador (C. Ferrante & Ferreira, 2008). No obstante, el problema no es la 
rehabilitación, esta es importante para lograr que las personas asuman sus cuerpos, sus 
capacidades y sus diferencias. 

 
 
La corporalidad para las personas en situación de discapacidad está determinada 

por cánones de normalidad; en el caso de la mujer joven, los cánones impuestos al sexo 
femenino son perseguidos más por sus familias que por las propias jóvenes, puesto que 
ven el cuerpo de una persona con discapacidad de una manera negativa, asumiendo 
esta misma opinión algunas mujeres que les fue transmitido este concepto. Se puede 
apreciar entonces, como la autoestima y el autoconcepto dependen de la imagen y la 
percepción que tienen del cuerpo. Como lo señala (Munévar, 2011) esta situación de 
discapacidad se relaciona con las prácticas sociales de exclusión de las mujeres, con los 
criterios segregacionistas respaldados por la religión, con las nociones sobre la mujer y lo 
femenino sostenidas por la ciencia o la medicina, y con los silencios de la vida cotidiana. 
Lo que se traduce en una mayor dificultad para acceder a la educación, al trabajo y a la 

vida independiente. 
 
 
Sin embargo, en otras ocasiones, como lo menciona (Bonwich, 1985) en su 

estudio de mujeres con discapacidad, varias de ellas incrementan su autoestima como 
resultado de asumir nuevos papeles en la vida y vencer enormes obstáculos para 
lograrlo. Con relación al uso de sillas de ruedas, bastones, entre otros, existe un doble 
sentimiento, por un lado la percepción de limitación que refuerzan los estereotipos y las 
hace sentir incómodas y por el otro, el valor que le dan a estos objetos como liberación e 
instrumentos que ayudan a mejorar su calidad de vida y a lograr independizarse. En 
relación con la sexualidad, las personas en situación de discapacidad se les infantiliza, se 
les niega la capacidad de sentimiento o expresión sexual, a la mujer se le considera 
dentro de esos estereotipos, como una persona desprovista de atractivo, al igual que se 
le considera incompetente para desarrollar roles de pareja, maternidad y cuidado familiar.  
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Al hombre por otro lado se le percibe como improductivos económica y 
sexualmente, con cuerpos no legítimos, pues no responden al cuerpo bello, sano, varonil 
y útil; no corresponden a sujetos trascendentes sino a ñcuerpos socializadosò. La 
particularidad que adquiere la experiencia del cuerpo propio en nuestras sociedades se 
pone en manifiesto por las narraciones de cómo y a qué edad adquieren las personas la 
discapacidad, el contexto socioeconómico y la interiorización eficaz del hábitus de la 
discapacidad. (C. Ferrante & Ferreira, 2008). El hábitus es definido como un sistema de 
principios generadores de prácticas, apreciaciones y percepciones, un sistema 
incorporado a lo largo de la historia del individuo, que supone el aprendizaje del espacio 
social y de la posición que se ocupa en él (Bourdieu, citado por (Martín, 1998).  

 
 
Sin embargo hay que tener en cuenta que además de identificar el sistema de 

percepciones y prácticas, estos jóvenes deben lidiar con limitaciones relacionadas a 
barreras estructurales, expresión de barreras culturales, propias de una cultura 
discapacitante, donde la deficiencia se naturaliza bajo la forma de enfermedad y las 
personas que la poseen son etiquetadas, de tal manera que se convierten en una clase 
oprimida (C. Ferrante & Ferreira, 2008). 

 
 
Además, dentro de los hitos en la experiencia de construirse como jóvenes, estas 

personas en condición de discapacidad se enfrentan a una situación socioeconómica 
desfavorable, con mayores costos (directos e indirectos) que el resto de la población, una 
brecha alimenticia, con mayor tasa de hambre, una mayor tasa de analfabetismo: 3,3 
veces mayor que el de las personas sin discapacidad y un menor porcentaje de personas 
trabajando, tan solo el 23% entre los 15 y 59 años de las personas en situación de 
discapacidad (C. Rodríguez & Rico, 2009). 

 

3.5 El adulto y su situación frente a la discapacidad 

 
 
La etapa de transición a la vida adulta de las personas con discapacidad es 

especialmente compleja debido a una serie de aspectos que la dificultan: 1) Factores 
relacionados con las características de la persona con discapacidad. Tanto las 
necesidades específicas de la persona y que se configuran como elementos !imitadores 
en el acceso a los roles de adulto, como el efecto que produce la etiqueta de 
discapacitado y el condicionamiento de las expectativas de futuro por parte de padres y 
profesionales. 2) Factores relacionados con el entorno, en el que destacan las barreras 
mentales de la sociedad en la que vivimos y las actitudes de negación de la 
discapacidad, rechazo o sobreprotección que, evidentemente dificultan la plena inserción 
social de las personas con discapacidad. 3) Factores relacionados con el proceso 
educativo vivido por las personas con discapacidad (Pallisera, 1996).  

 
 
Según  (Montobbio, 1995), las opciones que tiene un joven con discapacidad 

cuando se enfrenta al paso de la adolescencia a la vida adulta son tres: permanecer en 
una infancia sin fin, asumir un Falso Yo adulto o llegar a la verdadera asunción de los 
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roles de adulto en la medida de sus posibilidades. A esto se agrega que los adultos con 
diabetes se encuentran enfrentados a una serie de cambios característicos de una 
enfermedad de larga duración, que van a llevar a diversas modificaciones en áreas de 
vida significativas, incluso sobre el sentido de sí mismo (a). Estos cambios, comienzan a 
expresarse en las dinámicas particulares que se juegan en el interior de las redes 
sociales del individuo: en la comunidad, en las relaciones interpersonales, en el trabajo, 
en la familia, en la pareja (Ledón, 2012). 

 
 
Para el adulto, convertirse en una persona enferma atrae significados asociados 

con ineficacia, fracaso, disfuncionalidad, vulnerabilidad, dependencia y debilidad. El 
segundo aspecto básico en sus experiencias se relaciona con las modificaciones 
corporales vividas a raíz del proceso de enfermedad. Dichos cambios, en especial 
(aunque no únicamente) para las mujeres, significan romper con la realidad de sentirse 
parte de una normalidad estética, atendiendo a los modelos hegemónicamente 
aceptados que privilegian la belleza, la juventud y la salud, estos cambios corporales son 
fuente de sufrimiento y vulnerabilidad personal. También los varones se sienten excluidos 
de los patrones de normalidad corporal, ya que para los varones con diabetes, la pérdida 
de peso representa debilidad, pérdida de fortaleza, e incluso lo expresan como 
ñfeminizanteò, debido a la pérdida de una imagen asociada al éxito y poder masculinos, 
que en algunos contextos exige un cuerpo fuerte y robusto para los hombres; por ello la 
nueva imagen y funcionalidad de sus cuerpos obstruye el cumplimiento de mandatos 
tradicionales, desde los espacios públicos y privados. En cuanto a la sexualidad, 
aparecen narrativas respecto a la pareja muy cargadas de miedos e inseguridades, que 
se expresan usualmente en temor a perderlas, a eventos de infidelidad, a que emerjan 
conflictos debido a reclamos sexuales, pues existe disminución del deseo sexual, así 
como cambios corporales y psicoemocionales vividos. (Ledón, 2008). 

 
 
Así, el proceso de enfermedad puede ser re-significado como una experiencia de 

aprendizaje de cuestiones tales como: los cuidados de salud, la importancia de las 
relaciones familiares y sociales, los estilos de vida saludables, y lo que es realmente 
importante en la vida. Se convierte también en un punto de introspección sobre el pasado 
y su impacto sobre el presente, en elemento dinamizador de ese presente para mejorarlo 
y prepararse para el futuro, y como fuente de desarrollo personal basado en procesos de 
autoconocimiento y autoafirmación de identidad. Dentro del espacio considerado 
ñfamiliaò, hay varios actores que se convierten en motivadores para recuperar el sentido 
de la vida, y las fortalezas necesarias para enfrentar la realidad modificada desde los 
diversos ámbitos, guiando hacia la recuperación de la salud física y emocional. Entre 
ellos, los más referidos, son la pareja, los (as) hijos (as) y los padres y madres, quienes 
tendrán mayor o menor protagonismo en función de las peculiaridades de la estructura 
familiar y el momento del ciclo vital en que se encuentre el sujeto (Ledón, 2008). 
 

A lo anterior se suman también una serie de habilidades, propias de cada persona, 
consideradas como capacidades, que le permiten a los humanos ir hacia nuevas 
posibilidades de realización. A continuación se profundizará en el tema de capacidades. 
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3.6 Capacidades humanas  
 

 
Las ñcapacidadesò han sido definidas por (Anderson & Woodrow, 1989) como las 

ñfortalezasò o recursos de los que dispone una comunidad y que le permiten sentar las 
bases para su desarrollo, así como hacer frente a un desastre cuando éste acontece. 
Tales capacidades pueden ser físico-materiales (recursos materiales, conocimientos 
técnicos, estrategias de afrontamiento), sociales (redes sociales, capital social), o 
sicológicas (coraje, iniciativa). 

 
 
El enfoque de capacidades fue formulado en la década de los 80 por el 

economista Amartya (Sen, 1985) como base de conceptualización del desarrollo 
humano, Sen describe que aunque la prosperidad económica contribuye a que la gente 
lleve una vida más libre y realizada, también lo hacen una mayor educación, unos 
mejores servicios de salud, de atención médica y otros factores que influyen causalmente 
en las libertades efectivas de las que realmente gozan las personas. 

 
 
El enfoque de capacidades parte de entender la vida humana como un conjunto 

de acciones y estados (doings and beings), y considera que se alcanza el bienestar 
cuando la vida, el conjunto de acciones y estados, adquiere una cierta calidad. Para ello 
se deben comprender dos categorías: funcionamientos y capacidades, esenciales en la 
elaboración del enfoque (Sen, 1985). 
 
 
Á Funcionamientos: 

 

Son los estados de existencia y las acciones que una persona efectivamente 
consigue o realiza a lo largo de su vida: ñlas cosas que logra hacer o ser al vivirò. Algunos 
funcionamientos son muy básicos, como estar nutrido adecuadamente, tener buena 
salud, etc. Y otros pueden ser más complejos, pero seguir siendo ampliamente 
apreciados, como alcanzar la autodignidad o integrarse socialmente. Sin embargo, los 
individuos pueden diferir mucho entre sí en la ponderación que le dan a los 
funcionamientos, por muy valiosos que puedan ser. La evaluación de las ventajas 
individuales y sociales debe tener en cuenta estas variaciones. Por su parte, la 
ñcapacidadò de una persona refleja las combinaciones alternativas de los 
funcionamientos que ésta pueda lograr, entre los cuales puede elegir una colección o 
conjunto de ellos. 

 
Á Capacidades: 

 
 
La importancia de la noción de capacidad, está enmarcada en tres niveles de 

an§lisis: desde una forma primera de concebir la ñcapacidadò como poder lograr 
efectivamente algo, pasando por la idea de ñcapacidad para funcionarò, y por ¼ltimo a la 
noci·n de ñconjunto capacidadò, que es el formado por todos los funcionamientos de los 
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que es capaz la persona. Cuando una persona consigue realizar un conjunto de 
funcionamientos, parece lógico pensar que ha tenido frente a sí una serie de 
posibilidades y que ha optado por aquellas que ha valorado como más adecuadas a su 
bienestar. No se sabe si ese abanico de posibilidades ha sido muy amplio o no, pero, 
salvo situaciones extremas, siempre habrá realizado alguna elección (Dubois, 2006).  

 
 

Adicional a lo anterior, la capacidad de funcionamiento significa que una persona 
tiene ante sí una gama de posibles funcionamientos a los que puede acceder, pero al no 
ser posible hacerlo con todos, debe elegir una de las múltiples combinaciones de 
funcionamientos que podría conseguir con sus recursos. En definitiva, una persona está 
obligada a elegir aquel conjunto de funcionamientos que, dentro de sus posibilidades, 
contribuya más a su bienestar. Así, para que una persona con discapacidad pueda 
desplazarse (funcionamiento) necesitará más recursos y/o un entorno social más 
favorable. Dicho de otra manera, los mismos recursos disponibles no se traducen 
automáticamente en igual capacidad para funcionar, puesto que no se puede prescindir 
del elemento fundamental que es la diversidad de características personales y 
circunstancias sociales de cada caso (Cejudo, 2007). 

 
 

Por su parte (Nussbaum, 2002), abarca el ñenfoque de las capacidadesò con una 
visión filosófica, que complementa los planteamientos de Sen. La autora sostiene que la 
mejor forma de plantear la idea de un mínimo social básico es un enfoque basado en las 
capacidades humanas. El enfoque de capacidades también ayuda a comprender las 
obligaciones que los Estados tienen frente a los individuos para garantizar que 
prosperen, se autogestionen y alcancen su potencial como seres humanos. Nussbaum 
plantea una lista de capacidades como requisitos básicos para una vida digna, las cuales 
son metas generales que pueden ser especificadas por cada sociedad, en el proceso de 
elaborar una versión de los derechos básicos que esté dispuesta a reconocer. Las 
capacidades humanas básicas que propone la autora son: 

 
 
1. Vida. Poder vivir hasta el término de  una vida humana de duración normal; no 

morir de forma prematura o antes de que la propia vida se vea tan reducida que 
no merezca la pena vivirla. 
 

2. Salud física. Poder mantener una buena salud, incluida la salud reproductiva; 

recibir una alimentación adecuada; disponer de un lugar adecuado para vivir. 
 

3. Integridad física. Poder moverse libremente de un lugar a otro; estar protegido 
de los asaltos violentos, incluidos los asaltos sexuales y la violencia doméstica; 
disponer de oportunidades para la satisfacción sexual y para la elección en 
cuestiones reproductivas. 

 
4. Sentidos, imaginación y pensamiento. Poder usar los sentidos, la imaginación, 

el pensamiento y el razonamiento y hacerlo de un modo auténticamente 
humanoé 
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5. Emociones. Poder mantener relaciones afectivas con personas y objetos 
distintos de nosotros mismos; poder  amar a aquellos que nos aman y se 
preocupan por nosotros, y dolernos por su ausencia; en general poder amar, 
sentir pesar, experimentar gratitud y enfado justificado.  

 
6. Razón práctica. Poder formarse una concepción del bien y reflexionar 

críticamente sobre los propios planes de la vida. 
 

7. Afiliación. A) Ser capaces de vivir con otros y volcados hacia otros, reconocer y 
mostrar interés por otros seres humanos y comprometerse en diversas formas de 
interacción social; ser capaces de imaginar la situación del otro y tener compasión 
hacia esta situación; tener la capacidad tanto para la justicia como para la 
amistad. (Esto implica proteger instituciones que constituyen y alimentan tales 
formas de afiliación, así como la libertad de asamblea y de discurso político). B) 
Teniendo las bases sociales del amor propio y de la no humillación, ser capaces 
de ser tratados como seres dignos cuyo valor es idéntico al de los demás. Esto 
implica, como mínimo, la protección contra la discriminación por motivo de raza, 
sexo, orientación sexual, religión, casta, etnia u origen nacional. En el trabajo, 
poder trabajar como seres humanos, ejercitando la razón práctica y forjando 
relaciones significativas de mutuo reconocimiento con otros trabajadores.  

 
8. Otras especies. Poder vivir una relación próxima y respetuosa con los animales, 

las plantas y el mundo de  natural. 
 

9. Juego. Poder reír, jugar y disfrutar de actividades recreativas. 
 

10. Control sobre el propio entorno: - Político. Poder participar de forma efectiva en 
las elecciones políticas que gobiernan la propia vida; tener derecho a la 
participación política y a la protección de la libertad de expresión y de asociación.  

- Material. Poder disponer de propiedades en un plano de igualdad con los demás; 
no sufrir persecuciones y detenciones sin garantías. En el trabajo, poder trabajar 
como ser humano, ejercer la razón práctica y entrar en relaciones valiosas de 
reconocimiento mutuo con los demás trabajadores.  

 
 

Autores como Sen y Nussbaum nos invitan a reflexionar sobre la importancia de 
las capacidades sobre las discapacidades, pues las primeras permiten al ser humano ser 
y hacer libremente sus elecciones sobre su propia vida, así como les permite también 
cubrir sus necesidades básicas y complementarias, de tal forma que sean respetados los 
derechos humanos y no sean vulnerados como en el caso de las discapacidades, que se 
reconocen y se enfatizan las limitaciones y las deficiencias por encima de las 
capacidades, otorgándole un aspecto negativo a las personas que las tienen. 

 
 
En conclusión, al favorecer las capacidades humanas de todas las personas, 

como eje fundamental del desarrollo humano y al favorecer un entorno el cual mejore las 
condiciones de vida de los ciudadanos, se plantea un reconocimiento de cada una de las 
personas como miembros de la sociedad, sin exclusión, así las personas en condición de 
discapacidad podrán participar plenamente en la esfera pública, siendo ciudadanos con 
libertad de expresión donde se  escuche y se valore su propia voz. 





 

 

4. Marco Metodológico 

 

A continuación se presenta el camino metodológico que sirvió de guía para la 
presente investigación, y permitió dar respuesta al problema planteado así como la 
consecución de los objetivos propuestos. En este apartado se describe el tipo, el método 
y los instrumentos de investigación elegidos, así como la población estudiada y las 
consideraciones éticas que orientaron esta investigación. 

 

4.1 Tipo de Investigación 

 
 

Se eligió el estudio cualitativo, puesto que la investigación cualitativa tiene 
diferentes significados en cada momento. (Denzin & Lincoln, 1994)destaca el enfoque 
interpretativo, naturalista de la investigación cualitativa, hacia sus objetos de estudio. 
Esto significa estudiar la realidad en su contexto, tal y como sucede, intentando sacar 
sentido de, o interpretar los fenómenos de acuerdo con los significados que tienen para 
las personas implicadas. La investigación cualitativa implica la utilización y recogida de 
una gran variedad de materiales, entrevista, experiencia personal, historias de vida, 
observaciones, textos históricos, imágenes, sonidos, que describen la rutina y las 
situaciones problemáticas y los significados en la vida de las personas. El objetivo de la 
investigación cualitativa es la comprensión, centrando la indagación en los hechos. 
Desde la investigación cualitativa se pretende la comprensión de las complejas 
interrelaciones que se dan en la realidad.  

 

4.2 Método de estudio 
 
 

La pregunta de investigación nos ubica en el método hermenéutico. El concepto 
de hermenéutica proviene de la expresión griega hermeneúcin, que significa el arte de 

interpretar, en su sentido más amplio. La hermenéutica intenta establecer un proceso por 
medio del cual se haga, inicialmente una interpretación en torno al sentido de cualquier 
fenómeno y en una segunda instancia, se realice la comprensión del mismo (Gutiérrez, 
1986).  
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Diversos autores han contribuido en diferentes formas a la construcción del 

método, siendo los de interés para esta investigación: Schleiermacher, Dilthey,  
Heidegger y Gadamer.  

 
 
Para Schleiermacher (1985) citado por (Elias, 2013) la interpretación es el arte de 

llevar a cabo ñuna reconstrucci·n hist·rica e intuitiva; es decir, objetiva y subjetiva del 
textoò. En principio comprender es siempre moverse en este c²rculo y por eso es esencial 
el constante retorno del todo a las partes y viceversa. A esto se añade que este círculo 
se está siempre ampliando, ya que el concepto del todo es relativo, y la integración de 
cada cosa en nexos cada vez mayores afecta también su comprensión. El autor aplica a 
la hermenéutica una descripción dialéctica polar, y con ello da cuenta del carácter interno 
de provisionalidad e inconclusión de la comprensión. 

 
 
Entre tanto, Dilthey (1972) citado por (Elias, 2013) entiende por tal proceso 

descriptivo, el resultante conjunto de todas las fuerzas emotivas, ñde toda la vida 
penetrando y poniéndose en comunicación con aquellos que hay que interpretar (texto o 
hechos)ò, refiere que hay que comprender la propia vida. Por ejemplo, el ser humano en 
sus primeros años de vida adquiere conceptos tales como arriba-abajo o grande-
pequeño, etc., por abstracción, es decir, por la experiencia cotidiana. La realidad llega a 
existir para el sujeto por la mediación de la experiencia. Una misma vida une mi 
experiencia y la experiencia de aquella persona, o aquel texto que deseo interpretar. Por 
eso es posible una sintonía de sentimientos, una comprensión. 

 
 
De la misma manera, Heidegger (1967), citado por (Elias, 2013) reconoce que el 

mismo existir tiene una estructura hermenéutica. El autor afirma que toda interpretación 
tiene que haber comprendido antes lo que interpreta. Se trata según él, de un proceso 
irrealizado; de aquí la angustia existencial y el absurdo de la muerte. En suma, es una 
hermenéutica netamente ontológica. 

 
 
Por su parte, Gadamer (1977) citado por (Elias, 2013), recurre al diálogo para la 

clarificación teórica del acto hermenéutico: el intérprete y el texto son como dos 
interlocutores históricos que a través de la articulación dialéctica de preguntas y 
respuestas relacionadas mutuamente, pretende alcanzar el entendimiento necesario para 
la comunicación de «algo». «El diálogo hermenéutico» o sea, la interrogación metódica 
del texto cada vez más profunda a partir de la respuesta que el texto ha dado ante la 
insistencia de la pregunta anterior, que tiende a modificar el horizonte de la comprensión 
propio del intérprete, poniendo en evidencia sus límites y solicitando nuevas aperturas ï
círculo hermenéutico-. Para Gadamer el comprender mismo no ha de pensarse tanto 
como una acción de la subjetividad, sino como un insertarse en el acontecer de la 
tradición viva, dentro del cual se median continuamente el pasado y el presente. En este 
aspecto es de concebir que precisamente así, el comprender histórico no subjetivo sino 
objetivo, donde se juega el papel de la memoria ïuna memoria objetiva o comunitariaï 
donde se encuentra las posibilidades de dialogar con las tradiciones del pasado, (las 
instituciones, lenguajes, tradiciones, y el arte) y a partir de ahí una nueva forma de 
abrirse hacia el futuro, proponiendo así una verdadera experiencia, en la cual, si es una 
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verdadera experiencia de verdad, transforma, es ahí donde se encuentra ïla objetividad-. 
El diálogo hermenéutico es un proceso siempre abierto y capaz de reanudarse 
continuamente. Además, Gadamer describe el prejuicio, o sea, la pre-comprensión como 
un elemento de esa dialéctica. Refiere que existe una pre-comprensión o comprensión 
previa del objeto a comprender e interpretar, la cual se hace más posible y luego la 
reflexión más científica sobre dicho objeto. El autor considera este elemento como 
positivo. De ahí la nueva experiencia de la comprensión humana que se comunica por 

medio del lenguaje, en la cual se basa la universalidad de la hermenéutica. 
 

4.3 Enfoque Narrativo Biográfico 
 
 
El enfoque de esta investigación es la narrativa privilegiando los relatos de vida. 

(Booth, 1996) reconoce que la investigación biográfica y narrativa es una estrategia de 
aprendizaje que se asienta, dentro del "giro hermenéutico" en una perspectiva 
interpretativa, en la cual el significado de los actores se convierte en el foco central de la 
investigación.  

 
 
Para (Ricoeur, 1995) la narrativa es una parte estructurada de la experiencia 

entendida y vista como un relato; por otra parte como enfoque de investigación da las 
pautas y formas de construir sentido a partir de acciones temporales personales, por 
medio de la descripción y análisis de los datos biográficos. Es una reconstrucción de la 
experiencia, por la que, mediante un proceso reflexivo, se da significado a lo sucedido o 
vivido. 

 
 
Por otra parte, con el enfoque narrativo biográfico se pretendió favorecer las 

nociones de comprensión, significado y acción, para comprender e interpretar las 
experiencias de vida con la discapacidad generada por la diabetes. 

 

4.4 Relatos de Vida 
 
 

Los relatos definen y diferencian a las personas, por lo que cumplen una función 
en la construcción identitaria. Se trata, según (Ricoeur, 1985) de una identidad narrativa, 
que se construye y reconstruye a través de los relatos, los cuales dan sentido a las 
acciones, a los eventos vividos, aquellos acontecimientos tanto internos (historia 
personal), como externos (historia social) que pudieran estar incidiendo como potenciales 
de cambio en la trayectoria de un individuo. Así, el relato permite la apropiación subjetiva 
de su historia, movilizando por la resignificación de su vida, el poder de transformarse. 

 
 
Los relatos de vida, como lo describe (Bertaux, 2005) no sirven para comprender 

a la persona en profundidad, sino para adquirir datos de quienes han pasado una parte 
de su vida dentro de ese objeto social, que se denominará diabetes y discapacidad para 
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efectos de esta investigación, y de esta forma obtener informaciones y descripciones 
que, una vez analizados y reunidos, ayuden a comprender su funcionamiento y su 
dinámica interna y externa. 

 
 
El investigador en el relato de vida se acercó a las vivencias del narrador, se 

aproximó a su lenguaje cotidiano, sale de sus propios sistemas conceptuales para 
permitir la creación de un espacio y de un sistema de comunicación, de una nueva 
unidad, donde ñuna parte de la vida encuentra sus conceptos y unos conceptos 
encuentran vidaò (Cornejo & Mendoza, 2008). 

 

4.5 Participantes narradores   
 
 

Atendiendo a los criterios de inclusión de este estudio, los participantes fueron 
personas entre 18 a 60 años con diagnóstico de diabetes mellitus tipo 1 y 2 con alguna o 
las dos complicaciones de la diabetes: nefropatía y/o retinopatía diabética atendidos en 
una unidad renal de Bogotá. 

 
 
Los participantes fueron en total 10, de los cuales 4 fueron mujeres y 6 fueron 

hombres. El menor tenía 22 años y el mayor 58, con un promedio de edad de 40 años. 
Siendo 6 solteros y 4 casados. Solo uno es universitario, dos se encuentran haciendo sus 
estudios tecnológicos, 6 son bachilleres y uno terminó solo la primaria. En cuanto a las 
ocupaciones: Claudia es universitaria,  no está trabajando en el momento, quiere tomarse 
este tiempo para terminar todos los exámenes pre trasplante, Carmen se encuentra en 
acercamiento al proceso de rehabilitación en el Centro de Rehabilitación para Adultos 
Ciegos (CRAC), no estudia ni trabaja actualmente; José se dedica a oficios en el hogar y 
logró la pensión por discapacidad, se encuentra en rehabilitación en el CRAC; Rafael 
realiza trabajos ocasionales por horas; Clara se dedica al hogar; Esteban es trabajador 
independiente, dueño de una miscelánea; Elisa se encuentra en incapacidad médica, por 
lo tanto detuvo sus estudios como técnica en el Sena; Julio es pensionado por 
discapacidad; Darío estudia en el Sena, mercadotecnia, hace trabajos en origami y Oscar 
es maestro de obra.  
 
 

Todos tienen nefropatía diabética y se encuentran en terapias de reemplazo renal 
9 se encuentran en hemodiálisis y 1 en diálisis peritoneal, 5 también tienen retinopatía 
diabética. En la Tabla 1 se describen las características sociodemográficas de los 
participantes: 
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Tabla 1. Características Sociodemográficas de los Participantes 

 

Nombre Edad Sexo Estado Civil 
Nivel 

Educativo 
Ocupación 

Retinopatía 
Diabética 

Nefropatía 
en diálisis 

Claudia 22 F Soltera Universitaria Desempleada x x 

Carmen 24 F Soltera Bachiller Desempleada  x 

José 45 M Casado Bachiller Pensionado x x 

Rafael 53 M Casado Bachiller Trabajador 
ocasional 

 x 

Clara 57 F Soltera Primaria Hogar x x 

Esteban 58 M Casado Bachiller Trabajador 
independiente 

 x 

Elisa 34 F Soltera Bachiller Estudiante x x 

Julio 50 M Casado Bachiller Pensionado  x 

Darío 26 M Soltero Técnico Estudiante x x 

Oscar 34 M Soltero Bachiller Trabajador 
independiente 

 x 

Fuente: Elaboración propia 

 

Nota: Los nombres de los participantes fueron cambiados para proteger el anonimato. 
Sexo: Femenino (F), Masculino (M) 
Retinopatía diabética: Con disminución o escasa visión o pérdida de la visión 
Nefropatía diabética: Enfermedad Renal Crónica en diálisis (hemodiálisis y diálisis 
peritoneal) 
 
 

4.6 Número de Relatos 

 
 
La muestra se constituyó teniendo en cuenta, lo referido por (Bertaux, 2005), 

donde describe que en un estudio cualitativo la cuestión no es numérica; el corte 
significativo se sit¼a m§s bien en el punto de saturaci·n: ñla saturaci·n es el fen·meno 
por el cual, después de un cierto número de entrevistas, el investigador o el equipo tiene 
la impresión de no aprender nada nuevo, al menos en lo que concierne al objeto de la 
entrevistaò. Sin embargo, el punto de saturaci·n es necesario sobrepasarlo, para 
asegurarse de la validez de las representaciones de lo real que propone cada entrevista, 
y la validez de las conclusiones. 
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4.7 Inserción al campo 

   
El proyecto de investigación fue aprobado por el jurado designado por la Maestría 

de Discapacidad e Inclusión Social (MADIS) de la Universidad Nacional de Colombia. 
Con la aprobación del Comité de Ética de la Facultad de Medicina y el visto bueno de la 
directora de tesis.  

 
 
Por solicitud de la institución donde se atiende a esta población, no se 

mencionará su nombre. 
 
 
El trabajo de campo, incluyó un acercamiento individual a las mujeres y hombres 

que cumplían los criterios de selección, mediante la invitación a participar en el proyecto. 
La selección de las personas se realizó con el apoyo del personal de enfermería y 
médico de la institución donde se atienden. Una vez las personas seleccionadas 
aceptaron participar en el estudio; leyeron, revisaron y firmaron el consentimiento 
informado. Finalmente se programaron dos encuentros con cada una de ellas para la 
aplicación de las entrevistas. Durante el desarrollo de la investigación se mantuvo un 
ambiente de respeto, de confianza y de confidencialidad con los participantes. 

 
 

4.8 Recolección de la Información 

 
La entrevista a profundidad fue el instrumento seleccionado para la producción de 

los relatos en este estudio. Este instrumento se caracteriza por tener preguntas centrales, 
abiertas y de carácter retrospectivo que actúan como introducción y estímulo para 
desencadenar la narración. Posteriormente se presentan otras preguntas específicas 
durante el desarrollo de la entrevista (Bonilla, 2005) (Anexo A). 

 
 
En la primera entrevista de cada relato, la participación de la investigadora fue 

solamente para aclarar dudas, tratando de recuperar la secuencia espontánea de la 
narración. En la segunda entrevista, las intervenciones de la investigadora fueron 
dirigidas a indagar momentos poco desarrollados en la primera y/o retomar los objetivos 
de la investigación.  

 
 
Antes de realizar la primera entrevista a cada participante se le dieron a conocer 

los objetivos del estudio, la naturaleza de su participación y su autorización para ser 
grabado. Se solicitó a cada participante su consentimiento informado, la investigadora 
aclaró dudas en cuanto a la colaboración de cada narrador, el respeto del anonimato, 
confidencialidad, el rol de la investigadora y el uso del material con fines académicos.  
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El lugar de las entrevistas se pactó de acuerdo a la conveniencia de los 
narradores,  propiciando un lugar tranquilo, con un clima de confianza en el cual los 
participantes se sintieron libres de expresarse.  

 
 
La producción de cada relato requirió dos sesiones, con una duración aproximada 

de 2 horas. Las entrevistas fueron grabadas en su totalidad y luego fueron transcritas por 
la investigadora. El tiempo para la transcripción fue de 15 horas. Al mismo tiempo la 
investigadora llevó un diario de campo para el registro de sus observaciones. Este diario 
de campo tuvo datos que no pudieron ser captados por la grabación, así como 
reflexiones, sentimientos e ideas generadas de la interacción con los participantes.  

 

4.9 Consideraciones éticas 
 
 
 Esta investigación se realizó de acuerdo con las pautas éticas internacionales 
para la investigación y experimentación biomédica en seres humanos del (Consejo de 
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas & Organización Mundial de la 
Salud, 2002), así como aquellas contempladas en la Resolución 008430 (Ministerio de 
Salud, 1993) donde se establecen las normas científicas y técnica de la investigación en 
salud. Al mismo tiempo se incluyen los principios éticos consistentes con las normas de 
Buena Práctica Clínica (Ministerio de la Protección Social, 2008). 
 
 

El estudio dio inicio cuando el Comité de Ética de la facultad de medicina de la 
Universidad Nacional expidió la aprobación firmada y fechada del estudio. De igual 
forma, se contó con la autorización por parte de la institución (unidad renal) donde eran 
atendidos los participantes. 

 
 
Todos los sujetos fueron informados del carácter voluntario de la participación, así 

como del libre deseo de suspender su participación en cualquier momento sin ninguna 
penalidad. Por medio del Consentimiento Informado (Anexo B), el sujeto confirmó su 
participación voluntaria, fue explícita la información en términos claros, comprensibles, 
donde se explicaron los propósitos del estudio, la forma como se llevó a cabo, sus 
destinatarios y la forma de divulgación de los resultados del trabajo. Se garantizó la 
libertad para que ellos expresaran sus experiencias significativas, respetándose su 
voluntad de las experiencias que no quisieran compartir. 

 
 
El diseño de consentimiento informado incluyó el uso de grabadora, por parte de 

la investigadora (como medio de almacenamiento de los relatos, explicando la 
importancia de estos en el registro de expresiones no verbales, sujetas a interpretación, 
como silencio, expresiones faciales y corporales). Se dio a conocer el número previsto de 
entrevistas y el tiempo aproximado de cada una. 
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Se garantizó el principio de confidencialidad, intimidad y anonimato, no haciendo 

pública información que pudiera afectar a los participantes. Con el fin de proteger los 
derechos de los narradores y la integridad de la investigadora en el proceso de registro 
de la información se utilizaron seudónimos y se limpió la información de aquellos datos 
(nombres, lugares y fechas) que permitieran la identificación del informante o de 
personas a las que se refiere. Se les dio a conocer en el consentimiento informado que la 
información será guardada durante un año, hasta que se considere que su utilización no 
vulnera la integridad física o moral de los narradores (Galeano, 2004). En el 
consentimiento informado también se especificó que la información será compartida con 
otros investigadores (director de tesis, evaluadores, profesores, directivos y estudiantes 
del programa de Maestría) y su uso será estrictamente académico. 

 
 
Se tuvo en cuenta que en la relación intersubjetiva - recíproca que se establece 

entre la investigadora y los participantes alrededor de la entrevista fue posible que se 
presentaran eventos dolorosos con alta carga afectiva, que a juicio de la investigadora 
requieran intervención terapéutica, sin embargo no se presentó alguna situación que 
requiriera la remisión a otros profesionales para ser atendidas (Galeano, 2004) 

 
 
Esta investigación no tuvo riesgos para los participantes, según la clasificación del 

Ministerio de Salud (Resolución 8430 de 1993, artículo 11). No se efectuó ninguna 
intervención o modificación intencionada de los factores biológicos, fisiológicos, 
psicológicos o sociales de las personas que participaron en el estudio. Durante el 
encuentro con los participantes siempre se conservó una actitud de escucha y se dio 
respuesta a las inquietudes que se presentaron. 

 
 
En esta investigación se reconoce la propiedad intelectual, la generación y 

aplicación del conocimiento, lo que implica dar fe de los estudios que permitieron y 
soportaron el marco de antecedentes, el marco teórico y el diseño metodológico en las 
referencias bibliográficas. Se dejó evidencia de los relatos producidos en grabaciones y 
en el proceso sistemático y riguroso de análisis. 

 
 
 

4.10 Rigor Metodológico 
 
 

 
El rigor metodológico se mantuvo en esta investigación, al tener en cuenta los 

criterios propuestos por Lincoln & Guba, referidos por (Castillo & V§squez, 2003): 
credibilidad, auditabilidad y transferibilidad. 

 
 

Credibilidad: Se refiere a cómo los resultados de una investigación son 

verdaderos para las personas que fueron estudiadas y para otras personas que han 
experimentado o estado en contacto con el fenómeno investigado.  La credibilidad se 
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logra cuando el investigador, a través de observaciones y conversaciones prolongadas 
con los participantes del estudio, recolecta información que produce hallazgos y luego 
éstos son reconocidos por los informantes como una verdadera aproximación sobre lo 
que ellos piensan y sienten. Es el grado o nivel en el cual los resultados de la 
investigación reflejen una imagen clara y representativa de una realidad o situación dada. 
Entonces, credibilidad se refiere a cómo los resultados de un estudio son verdaderos 
para las personas que fueron estudiadas, y para quienes lo han experimentado, o han 
estado en contacto con el fenómeno investigado. 

 
 
Para determinar la credibilidad de una investigación  cualitativa  se pueden 

constatar los siguientes elementos (Rada, 2006):  
 

 
Á Resguardo de las notas de campo que surgieron de las acciones y de las 

interacciones durante la investigación. 
 

Á Uso de transcripciones textuales de las entrevistas para respaldar los significados 
e interpretaciones presentadas en los resultados del estudio. 
Consideración de los efectos de la presencia del investigador sobre la naturaleza 
de los datos. 

Á Discusión de los comportamientos y experiencias en relación con la experiencia 
de los informantes. 
 

Á Discusión de las interpretaciones con otros investigadores. 
 

Á Si los hallazgos se aprecian como significantes y aplicables en el propio contexto 
del lector. 

 
 

Auditabilidad: La confirmabilidad  o auditabilidad, se refiere a la forma en la 

cual un investigador  puede seguir la pista, o ruta, de lo que hizo otro. Para ello es 
necesario un registro y documentación completa de las decisiones e ideas que ese 
investigador tuvo en relación con el estudio. Esta estrategia permite examinar los datos y 
llegar a conclusiones iguales o similares, siempre y cuando se tengan perspectivas 
análogas.  

 
 

Los siguientes aspectos  son importantes para cumplir con este criterio:  
 

 
Á Descripción de las características de los informantes y su proceso de selección. 
Á Uso de mecanismos de grabación. 
Á Análisis de la trascripción fiel de las entrevistas a los informantes. 
Á Describir los contextos físicos, interpersonales y sociales en el informe. 

 
 

Transferibilidad: La transferibilidad o aplicabilidad, se refiere a la posibilidad de 

extender los resultados del estudio a otras poblaciones similares y que trata de examinar 
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qué tanto se ajustan los resultados con otro contexto. Teniendo presente que el propósito 
de la investigación cualitativa no es producir generalizaciones, sino comprensión y 
conocimiento de un fenómeno particular, situado, el criterio de transferibilidad se centra 
en este estudio en las similitudes de los hallazgos en contextos y circunstancias 
similares. Dos guías sirven para determinar el grado de transferibilidad de los resultados 
de una investigación cualitativa: 
 
Á Si los investigadores indicaron lo típico de las respuestas de los informantes. 
Á Si examinaron la representatividad de los datos como un todo 

 

4.11 Análisis de la Información 
 
 
Para el análisis de la información, en esta investigación se empleó el análisis de 

contenido, con el fin de comprender los significados que le atribuyen a la discapacidad un 
grupo de personas jóvenes y adultos jóvenes que conviven con retinopatía y nefropatía 
diabéticas. Para (Navarro, 1995) el análisis de contenido actúa como un filtro 
epistemológico que constriñe el conjunto de las interpretaciones posibles, a la vez que 
aumenta el rigor del mismo.  

 

Según (Andreu, 2002), se entiende por análisis de contenido al conjunto de 
técnicas semánticas interpretativas del sentido oculto de los textos, el cual parte de la 
lectura como medio de producción de datos.  El análisis no solo se circunscribe a la 
interpretación del contenido manifiesto del material analizado sino que debe profundizar 
en su contenido latente en el contexto en donde se desarrolla el mensaje. El análisis de 
contenido cualitativo es definido como un nuevo marco de aproximación empírica, como 
un método de análisis controlado del proceso de comunicación entre el texto y el 
contexto, estableciendo un conjunto de reglas de análisis, paso a paso, que les separe 
de ciertas precipitaciones cuantificadoras. El análisis de contenido procura comprender 
los datos, no solo como un conjunto de acontecimientos físicos, sino como fenómenos 
simbólicos, y abordar su análisis directo. Es un método científico capaz de ofrecer 
inferencias a partir de datos esencialmente verbales, simbólicos o comunicativos. Es así 
como está técnica de interpretación del texto centra su interés en el desarrollo de 
categorías tan cerca como sea posible del material a interpretar. 

 
Proceso utilizado para el análisis de contenido 
 
 

Inicialmente se realizó una entrevista piloto aplicada a una persona que no fue 
contemplada dentro de la muestra, pero que cumplía con los criterios de inclusión. El 
participante estuvo de acuerdo y firmó el consentimiento informado, permitiendo la 
documentación de la entrevista en grabación y registro de datos en diario de campo. 
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Los objetivos de la entrevista piloto, fueron: evaluar la comprensión de los 
objetivos de la entrevista por parte del entrevistado, evaluar la claridad de las preguntas 
orientadoras, calcular la extensión de la entrevista, el tiempo necesario para efectuarla y 
determinar la calidad de la tarea del entrevistador.  

 
 

       Esta entrevista, permitió realizar los ajustes pertinentes para no influir en las 
respuestas, asumir la tarea del entrevistador y elaborar un proceso completo de anális is 
de contenido de este relato. Siguiendo a (Bardín, 2002) se realizó inicialmente la lectura 
superficial de los textos, luego se llevó a cabo la constitución del corpus, posteriormente 
se hizo la señalización de índices, luego la elaboración de indicadores, la preparación del 
material, la codificación, la categorización, la elaboración de inferencias y el análisis de 
los resultados.  
  

 
Una vez terminada la prueba piloto, se procedió a realizar las entrevistas, las cuales 

se les aplicó el mismo proceso descrito con la entrevista piloto, el cual se detallará a 
continuación: 
 
 

De acuerdo a (Bardín, 2002) la organización del análisis contempla tres polos 
cronológicos: 

 
1. El preanálisis 
2. El aprovechamiento del material 
3. El tratamiento de los resultados, la inferencia y la interpretación 

 
 

A continuación se abordará cada una de las etapas que se llevó a cabo en el proceso 
de la organización del análisis: 

 

1. El Preanálisis: 
 

 
Es la fase de organización propiamente dicha. Corresponde a un período de 

intuiciones. Tiene por objetivo la operacionalización y la sistematización de las ideas de 
partida para poder llegar a un sistema preciso de desarrollo de las operaciones 
sucesivas, a un plan de análisis. 

 
 

Las actividades que se llevaron a cabo en esta primera fase, fueron: 
 

a) La lectura superficial: Una vez realizada la entrevista se procedió a transcribir 
cada uno de los relatos obtenidos por este instrumento, permitiendo que 
sucedieran las primeras impresiones. Lo cual llevó a un punto de partida para que 
cada vez la lectura de los relatos fuera más precisa. 
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b) Constitución del corpus: El corpus es el conjunto de relatos tenidos en cuenta 

para ser sometidos a los procedimientos analíticos. Su constitución implicó las 
siguientes reglas: 

 
 
Á Exhaustividad: Se tuvo en cuenta todos los elementos que constituyeron el corpus 

sin omitir detalle alguno, esto determinó el rigor del estudio. 
Á Representatividad: Se aclaró que los relatos que se tuvieron en cuenta para esta 

investigación no son generalizables para toda la población con características 
similares, sin embargo constituyen el universo mismo de este estudio 

Á Homogeneidad: Los relatos obedecieron a unos criterios de selección precisos, 
todos son concernientes al mismo tema, fueron obtenidos con las mismas 
técnicas y son el resultado de relatos de individuos con retinopatía y/o nefropatía 
diabética. 

Á Pertinencia: Los relatos fueron adecuados como fuente de información para 
cumplir los objetivos de análisis. 

 
 

c) La señalización de índices y la elaboración de indicadores: El índice es la 
mención explícita de un tema en un mensaje, en otras palabras según (Kornblit, 
2007) los índices son aspectos que son reconocidos por los autores de los relatos 
o categorías teóricas para quien investiga, que se evidenciaron como hechos que 
han marcado su experiencia de vida, con respecto a los cuales se planteó en el 
análisis interrogantes relativos a su significación. La autora describió este primer 
listado de los núcleos temáticos de una forma empírica y estuvo relacionado a las 
transcripciones.  
 

En este caso se establecieron los índices utilizando la sinonimia, o semejanza de 
significados entre las frases, en las cuales se encontraron determinadas relaciones. 
Inicialmente se seleccionaron los temas más representativos mencionados por los 
entrevistados (Tabla 2).  
 
 

Tabla 2. Índices 

 
INDICES 

 
SINONIMIA 

Limitación 
 

Restricción, dificultad, impedimento 
 

Obligación/Deber Me toca, debo, tengo, no puedo, necesidad 

Debilidad/Vulnerabilidad Agotamiento, cansancio, se va acabando, sin energía, cansón 

Disminución de las 
capacidades 

 

Limitación, restricción, 

Pérdida de la autonomía 
 

Obligación, de coacción, de pérdida de su libertad 
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Cambios en el modo de 
vivir 

 

Modificar hábitos, estilos de vida, no poder comer, no poder tomar 
líquido, tener que salir acompañado, no poder hacer las actividades que 
hacía antes, no poder trabajar, adaptarse, aprender 

Respuesta a 
Necesidades 

Tener que vivir por el resto de la vida con catéter, conectada a una 
máquina, chuzarse de por vida, necesidad de ayuda de otras personas, 
necesidad de acompañamiento,  ayuda de elementos: bastón, silla de 
ruedas, dispositivos, terapias. Ayuda de Dios 
Aprendizaje o adquisición de conocimientos relativos a los cuidados, la 
enfermedad y las complicaciones. 
 

 
 

Emociones /Sentimientos 
de decaimiento 

- Dificultad: duro, berraco, limitación, pérdida, desactualizarse, terrible  
- Rechazo: hacerle gambeta, hacerle el quite, no ponerle atención. 
- Temor: miedo, susto, pensamientos de muerte 
- Rabia: mal genio, disgusto 
- Sufrimiento: dolor, llanto, tristeza, nostalgia 
- Culpa: falta, incumplimiento, 
- Cambios de ánimo: Impaciencia, desesperación, desesperanza,  

 
 
 
 

Fortalezas 

- Determinación:  Salir adelante, seguir, aceptar, ser fuerte, capaz, 
valiente, admirado, afrontar, ser activo, tener voluntad, frentero, luchar, 
impulso 
- Afecto: amabilidad, ser chévere, amigable, comprensivo, generoso, 
colaborador, ayuda a los demás, apoyo, colaboración 
- Alegría: felicidad, motivación, sentidos agudos, experiencia 
enriquecedora, renovado, aliviado 
- Tranquilidad: pacifico, no estrés,  responsable, no preocuparse 
- Habilidades: Tener buena memoria, ser curioso, querer aprender, 
orden, disciplina 
-Independencia: Movilizarse solo 
 

 
Lo importante en la vida 

- Familia: Tener una motivación, un motor que lo impulse (familia, 
padres, hijosé) 
- Superación: realización, seguir adelante 
- Salud: Bienestar 

 
Afrontamiento 

- Adaptación:  costumbre, adecuación, aprendizaje 
- Impacto emocional : traumático, evasión, huida, ganas de salir 
corriendo, rechazo, negación 
- Enseñanza a los demás: Les di una lección, me admiran 
- Aceptar la situación: saber lo que iba a pasar, superar,  no tener 
pensamientos negativos, por algo Dios me tiene aquí 

 
Interacciones/Relaciones 

* Percepciones de los otros hacia el narrador: sorpresa, desilusión, 
depresión 
* Comportamientos de los otros hacia el narrador: apoyo, comprensión, 
ayuda, ánimo, colaboración,  amor, abandono. 
*No querer depender de los demás 

Fuente: Elaboración propia  

 
d) La preparación del material: (Bardín, 2002) refiere que antes del análisis 

propiamente dicho, debe ser preparado el material reunido (edición). 
 

 
Convenientemente se transcribieron todos los relatos y se distribuyeron en líneas 

numeradas de 80 caracteres cada una, lo cual permitió la localización de fragmentos, 
palabras o significados; los relatos escritos tuvieron columnas vacías a izquierda y 
derecha para la asignación del código. Se utilizaron cuadros de comentarios para 
complementar la información recolectada en los diarios de campo. Se conservaron las 
grabaciones (para información paralingüística).  
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2. El aprovechamiento del material: 
 
 
Después de la fase de preanálisis, se realiza la codificación y la elección de categorías 
para llevar a cabo propiamente la fase de análisis. 
 

 

¶ Codificación: 
 
 

La codificación según (Bardín, 2002), corresponde a una transformación de los 
datos, en otras palabras, es el proceso mediante el cual se separan del texto original, 
unidades del mismo que tienen un sentido y significado propio para los objetivos de la 
investigación. Para realizar la codificación, se seleccionaron las unidades de análisis y 
las categorías. 
 

 
En cuanto a las unidades de análisis, se tuvieron en cuenta la unidad de registro o 

tema y la unidad de contexto. La unidad de registro corresponde, en esta investigación, al 
agrupamiento de los índices anteriormente señalados en la Tabla 2. La unidad de 
contexto, es un fragmento de texto más largo que la unidad de registro, en el que el 
sentido y significado de este último cobra valor. Una unidad contextual puede contener 
varias unidades de registro, ver (Tabla 3).  

 
 
Vale aclarar que para esta fase de codificación se tuvieron en cuenta la presencia y la 

ausencia de los índices establecidos, la frecuencia en su aparición y la presencia en el 
mismo momento de dos o más unidades de registro en una unidad de contexto. La forma 
como se midió, fue determinar primero, la distribución de los elementos y posteriormente 
la asociación de los mismos.  

 
 
A continuación se muestra un ejemplo de la codificación que se llevó a cabo con la 

unidad de registro de dependencia y sus correspondientes unidades de contexto: 
 
  

Tabla 3. Codificación 

 
UNIDADES DE ANÁLISIS 

 
UNIDAD DE REGISTRO O TEMA: DEPENDENCIA 

 
UNIDAD DE CONTEXTO 

 
ñMuchas veces cuando uno está alentado puede tomarse su cerveza, cualquier cosa pero ahora con la 
enfermedad ya no es lo mismo, por ejemplo en una fiesta, en la familia le toca la gaseosa y salga, vámonos 
para la casa porque no puedo tomar más, entonces se siente uno como aburrido así, pero ya me acostumbré 
a eso, ya se da uno cuenta que todo eso quedó atrás, al principio fue muy duro para qu®, pero ya noò 
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Ya cuando me empezaron a decir que no podía comer esto y esto me molestaba mucho, al principio, se 
molesta uno, porque las otras personas est§n comiendo tal cosa y que no pueda comer unoé Por lo menos 
cuando iba a un cumpleaños o algo y  daban ponqué  y no me podían dar, me ponía a llorar, sufría uno, por 
no poder comer 
 

Yo me he dado cuenta que esa enfermedad lo va agotando a uno, por mis compañeros, se va acabando la 
persona, unos están caminando y después ya no caminan. Se van agotando, así me ha pasado a mí a veces. 
 

Sin ánimo de uno culpar a nadie, yo lo primero que pienso es que bueno, el que esa persona no sepa que yo 
tengo una discapacidad o una condición médica, no me siento mal, simplemente la persona tiene una 
disminución en una facultad y yo veo que la discapacidad la tiene uno es en la mente, las discapacidades yo 
no siento que sean físicas. 
 

ñEsto fue muy duro para m² porque yo era una ni¶a activa, yo trabajaba, iba a estudiar, yo me mov²a sola por 
las calles, ahorita es muy duroéò 
 

ñYa uno no puede irse as² no m§s, que cojo mi carro y me voy, no porque hay que programar primero si a 
donde voy hacen diálisis 

Tiene uno que volver uno nuevamente como a nacer... 
Realmente para uno aceptar ese impacto emocional de saber que está uno viendo y de un momento a otro 
tener que cambiar sus condiciones de vida, aprender nuevamente a conocer todo, es como si volviera a ser 
un niño, que tiene que aprender a caminar, a comer, a vestirse, a tender la cama, a barrer, a tener cuidado 
cuando se mete a la cocina y todo esto lo he vuelto a retomar. 
 

Fuente: Elaboración propia 

 

¶ Categorización 
 
 
La categorización, según (Bardín, 2002) es un procedimiento de síntesis y 

agrupamiento de las unidades de registro. La categorización tiene como primer objetivo 
suministrar por condensación una representación simplificada de datos brutos. Por medio 
de ésta, se busca organizar y clasificar los elementos que previamente se fragmentaron 
de los textos, para poder realizar a continuación el análisis. 

 
 
La definición de categorías en esta investigación, estuvo determinada por dos 

factores, el primero por una definición a priori de acuerdo a los objetivos establecidos y la 
segunda por las disposiciones o valores que se hallaron en los relatos, incluyendo 
información complementaria de índices emocionales documentados en los diarios de 
campo, lo cual llevó a realizar una relectura de cada entrevista e incluir nuevas 
categorías.  

 
 

 Se utilizó la recomendación de (Strauss, 1994) identificando entre los núcleos 
temáticos una categoría central, la que estaba vinculada a un mayor número de ellos. 
Esta centralidad significa que la categoría elegida da cuenta de una parte importante de 
los patrones de conducta o acontecimientos que se están estudiando. Por consiguiente el 
tema emerge recurrentemente en distintos momentos del relato. 
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Para determinar  estos núcleos temáticos se llevó a cabo, el siguiente proceso: 

 

Á La transcripción de los relatos, la lectura y la relectura de cada uno de ellos. 
Á Identificación de los temas predominantes: convergencias (afinidades, 

concurrencias). 
Á Selección y agrupación de temas predominantes, empleando la sinonimia. 
Á Codificación para el registro de datos: Se construyen los códigos de acuerdo a los 

ejes del relato. 
Á Según la elaboración de categorías, a partir de los eventos particulares con las 

convergencias, se realizó el análisis de las interacciones. 

 
 
Posteriormente se clasificaron las categorías por rangos, definiendo 

subcategorías y analizando las relaciones existentes entre ellas. Dentro de esta fase se 
detectó una categoría adicional a los objetivos de esta investigación, que fue la de 
interacciones del participante con su entorno, estableciendo relaciones de reciprocidad 
Tabla 4. 

 
 
 

Tabla 4. Categorización 

 

CATEGORIZACIÓN 
 

CATEGORIA Subcategorías 
 

 
 
 

DEPENDENCIA 

Limitaciones 

Obligación/Deber 

Debilidad/Vulnerabilidad  

Disminución de capacidades/facultades 

Pérdida de Autonomía 

Cambios en el Modo de Vida 

Respuesta a Necesidades/Ayuda/Asistencia 

Emociones y sentimientos 

 
CAPACIDADES 

 

Funcionamientos: Lo importante en la vida 

Fortalezas 

Adaptación/Afrontamiento 

 
RELACIONES DE RECIPROCIDAD 

Familia/ Pareja /Amigos/Compañeros 

Vecinos/Entorno 

Relaciones de Cuidado 

Fuente: Elaboración propia 

 

A continuación se presentan los resultados, el análisis, las inferencias y la discusión 
con los autores. 



 

 

5.  Resultados, Análisis y Discusión 

  
 
En conformidad con las preguntas que guían la presente investigación, los objetivos 

planteados y el análisis de los relatos de vida de los participantes, se presentan los 

resultados, sustentados con algunos referentes teóricos e investigativos, en el siguiente 

orden interpretativo: Las experiencias de dependencia, las capacidades y las relaciones 

de reciprocidad. Figura 5-1: Categorías y Subcategorías 1. 

 
 

Figura 5-1: Categorías y Subcategorías 1 

  
 

A continuación se abordará cada categoría, con sus respectivas subcategorías de 
análisis.  
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5.1 Experiencias de Dependencia 

 
 

Las experiencias de dependencia, se encuentran íntimamente relacionadas con 
conceptos de limitación, obligación, debilidad, vulnerabilidad, disminución de 
capacidades, pérdida de la autonomía,  necesidades, ayuda y asistencia, cambios en el 
modo de vida, y emociones y sentimientos de dificultad, rechazo, negación, miedo rabia, 
culpa y desconocimiento Figura 5-2: Experiencias de dependencia 1 
 
 

Figura 5-2: Experiencias de dependencia 1 

 

 

 

5.1.1 Limitación 

 

La limitación se entiende como el impedimento o la restricción que reduce las 
posibilidades o la amplitud de algo (Real Academia Española, 2001). En los siguientes 
fragmentos se encuentra este aspecto de la limitación relacionado con la dificultad para 
realizar diferentes actividades, entre ellas el trabajo, el desplazamiento independiente, y 
las actividades de socialización. 

 
 

 ñLa diálisis si afecta, porque sale uno cansado y no puede uno moverse como antesò   
Eliza.  
 
ñLa di§lisis me estresa bastante porque tengo que interrumpir cosas, dejarlas   
pendientes, a veces trasnocharme de más, cambian muchas cosas y que uno tenga 
un plan por la noche o que quiera quedarse de un día para otro en algún lado, es 
bastante complejoò Dar²o 
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ñPor la di§lisis me toc· bajarle mucho al ritmo de trabajo, porque yo soy un 
hombre muy trabajador, si me daban las 24 horas trabajando yo le hacía, eso fue un 
golpe muy duro, porque yo soy muy activoò Oscar. 

 
 

La terapia de diálisis es una modalidad de sustitución renal necesaria para los 
pacientes con enfermedad renal crónica en estadío 5; la dosis recomendada para 
hemodiálisis es de tres sesiones semanales, con un tiempo ideal superior a 12 horas 
semanales; la diálisis peritoneal continua ambulatoria requiere 3 o 4 intercambios diarios, 
con una duración aproximada de 30 minutos cada uno; la modalidad de diálisis peritoneal 
automatizada, la realiza una máquina todas las noches mientras la persona duerme por 
un tiempo de 10 horas aproximadamente (Sociedad Española de Nefrología, 2005a). 

 
 
Diversos autores (Guerra, Sanhueza, & Cáceres, 2012) describen la diálisis como un 

tratamiento altamente complejo, exigente, que puede ser muy restrictivo, afecta la 
realización de actividades de la vida cotidiana e implica cambios profundos en el estilo de 
vida.  

 
 
En los relatos surgen manifestaciones de limitación relacionadas con la restricción en 

sus actividades. Según (Querejeta, 2004) la limitación en la actividad es la dificultad que 
un individuo puede tener para realizar una serie de acciones. Graduándose desde una 
desviación leve hasta una grave en términos de cantidad y calidad. Para las personas 
que se encuentran en hemodiálisis, la limitación en sus actividades está relacionada, por 
una parte, con los síntomas o sensaciones de debilidad, cansancio o mareo, que sienten 
después de una sesión de este tipo de terapia, lo cual les impide realizar otras 
actividades. Incluso hacen énfasis de la limitación en el desplazamiento independiente, 
pues describen necesitar, en algunas ocasiones, de un acompañante u otra ayuda, por 
temor a desmayarse o caerse en la calle o en el transporte público. 

 
 
Otra restricción que describen los participantes, está relacionada con limitaciones en 

sus oficios o labores, como el impedimento en la realización de trabajos de fuerza, como 
la construcción, el lavar o torcer ropa a mano, entre otros, pues estos se constituyen en 
factores de riesgo en la pérdida de la fístula arteriovenosa (acceso vascular necesario 
para la realización de la terapia de hemodiálisis, que puede dañarse por levantar objetos 
pesados con el brazo portador de la fístula), puesto que de unos adecuados cuidados 
depende la sobrevida del acceso vascular y por ende la calidad de terapia que se le 
pueda brindar y la calidad de vida que el paciente pueda tener (National Kidney 
Foundation, 2006; Nefrología, 2005; Sociedad Española de Nefrología, 2005b). 

 
 
Así mismo los participantes describen la dificultad de salir de la ciudad o viajar, por el 

requerimiento que tienen de la hemodiálisis, lo cual expresan como una limitación para 
compartir con familiares y amigos, así como la imposibilidad en ocasiones de descansar 
y tomar vacaciones. 
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Específicamente las  personas con discapacidad visual, describen la limitación con otra 
perspectiva: 

 
 
ñSe me ha disminuido la visión, esto sí ha sido una limitación, pero para que llorar 
sobre la leche derramadaò Esteban 
 
ñEsto fue muy duro para mí porque yo era una niña activa, yo trabajaba, iba a 
estudiar, yo me movía sola por las calles, ahorita es muy duro porque todo mundo le 
dice a uno, venga y ande con un palo (se refiere al bastón guía para personas con 
discapacidad visual), para ellos es fácil porque es de nacimiento (refiriéndose a las 
personas invidentes) pero yo apenas estoy empezandoé Mi gu²a es mi mam§ò 
Claudia  

 
ñYo manejaba una moto, yo era mensajero, pero no pude andar más en moto porque 
por los saltos me favorec²a el desprendimiento de retinaò Julio 
 
ñMás que en la parte renal fue lo visual, lo que más me impactó, como ese luto, esa 
depresión, ese aislamiento de muchas cosas, la pérdida visual fue lo que realmente 
me cambió muchos hábitos, yo estudiaba, trabajaba de una forma, era mucho más 
independiente y cambió muchísimas cosas, de ser una persona activa a 
prácticamente quedarme quietoò Dar²o. 
 
 
Esta pérdida grave de funcionalidad de la visión se va a manifestar, por un lado, en 

limitaciones muy severas de la persona para llevar a cabo de forma autónoma sus 
desplazamientos, vida diaria, o el acceso a la información. Por otro, en restricciones para 
el acceso y la participación de la persona en sus diferentes entornos vitales: educación, 
trabajo, ocio, etc., y que adoptan la forma, no sólo de barreras físicas y arquitectónicas, 
sino también sociales y actitudinales (Organización Nacional de Ciegos Españoles, 
2011). 

 
 
En los relatos se evidencia,  que para las personas con disminución o pérdida de la 

visión, la limitación en la realización de las actividades, exige mayores esfuerzos y 
mayores recursos para poder llevar a cabo satisfactoriamente dichas acciones. La 
limitación visual, involucra la dificultad en la orientación y genera sentimientos de rabia, 
tristeza, dolor, frustración, entre otros, por la pérdida de su independencia, la necesidad 
de ayuda de otros, el cambio en el ritmo de vida y en la realización de actividades y 
cambios de proyectos de vida. 

 
 
Según (Ledón, 2012) son las complicaciones visuales, renales y vasculares, las que 

mayores temores generan y las que mayormente se visualizan como provocadoras de 
limitaciones y dependencias. La aparición de complicaciones pueden vivirse desde el 
punto de vista psicológico y emocional como una experiencia de pérdida, a consecuencia 
de la cual sobreviene un proceso de duelo que atrae significados de limitación y 
discapacidad. 
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5.1.2 Obligación 

 
 
La obligación es aquello que una persona está forzada a hacer. Puede tratarse de 

una imposición legal o de una exigencia moral (Real Academia Española, 2001). Hace 
referencia al deber. La obligación para los narradores consiste en asumir normas que les 
va a permitir continuar viviendo, lo asumen como conductas que deben realizar para 
proteger su vida. 

 
 
 En este sentido, se observan en los siguientes apartados, los aspectos más álgidos 

para los narradores, en cuanto a la administración de la insulina, la terapia de diálisis y el 
aprendizaje de nuevas cosas, incluidas prácticas de cuidado: 
 
 
 
Á Administración de insulina: 

 
 
La insulina se presenta como una solución inyectable a nivel subcutáneo, 

usualmente, la insulina se inyecta varias veces al día, y es posible que se necesite más 
de un tipo de insulina. Esta es necesaria para el tratamiento de pacientes con diabetes 
tipo 1 y en estados más avanzados de la diabetes tipo 2 (American Diabetes Association, 
2012).  

 
 
ñEso es reduro, super duro, eso de inyectarse todos los d²as tres veces al d²a, eso  la 
piel le arde a uno, con la insulina. Y saber que uno tiene que asimilar las cosas, 
porque se tiene que chuzar de por vidaéò Claudia (22 a¶os) 
 
 
ñHubo un tiempo, cuando yo ten²a como 12 a¶os, en que me dio la rebeld²a y yo ya 
estaba cansada de tantos pinchazos, colocarme la insulina, y comer siempre lo 
mismoò Carmen (24 años) 
 
 
ñYo no me cuid® la diabetes, de los 11 a los 19 años, no me colocaba la insulina, ni 
hac²a la dieta ni el ejercicioò Eliza (34 a¶os) 
 
 
ñDespués que mi mamá falleció, dejé de aplicarme la insulina, no quería aplicármela. 
Dejé como tres años de administrarla, en ese periodo me dieron como 2 coma 
diab®ticosò Julio (en ese momento ten²a 35 a¶os). 

 
 
ñCuando yo ten²a 39 a¶os me dijeron que yo ten²a diabetes, y estando en el hospital 
me empezaron a colocar insulina por la mañana y por la noche, a mi no me 
empezaron el tratamiento con pastillas, de una me pusieron la insulina, o sea yo ya 
soy adicta a la insulinaéò Clara (57 a¶os) 
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El tratamiento de la diabetes es complejo y continuado, el usar insulina, mantener 

una alimentación balanceada con horarios establecidos, adecuar la actividad física, 
autocontrolar la glicemia, no son acciones tan simples de incorporar en la rutina diaria, y 
con elevada frecuencia cuando se indica insulina a un paciente diabético, una de las 
primeras reacciones es de rechazo absoluto (Contreras, 2004). Dadas las características 
de insulinodependencia de los pacientes con DM1, su control glicémico está subordinado 
al adecuado aporte de insulina exógena durante las 24 horas del día; el automonitoreo de 
la glucemia debe llevarse a cabo 3 o más veces al día en los pacientes con inyecciones 
múltiples de insulina o tratamiento con bomba de insulina (American Diabetes 
Association, 2012) 

 
 
En este sentido, es importante comprender que la adolescencia ha sido identificada 

como la etapa más difícil en el control de la diabetes mellitus insulinodependiente, esta 
etapa se caracteriza por una multiplicidad de cambios biológicos, sociales y psicológicos; 
así como por la presencia de muchos retos. La necesidad de ser aceptado/a por sus 
pares puede hacer que el/la adolescente esconda su enfermedad (de esta forma puede 
adoptar una conducta de indiferencia al tratamiento o de rechazo al mismo) y se 
involucre en actividades adversas a la misma (consumir ñcomida chatarraò y/o alcohol, las 
cuales son conductas autolesivas). Además, durante esta etapa el control metabólico 
tiende a deteriorarse debido a los cambios hormonales, la falta de adherencia con el 
tratamiento y la resistencia a la insulina (Rosselló, 2006). Lo anterior es importante 
analizarlo desde una perspectiva de la prevención y de orientación de esfuerzos de la 
familia y las políticas de salud hacia el cuidado del adolescente con diabetes, para 
prevenir futuras complicaciones y reducir el impacto de la enfermedad en esta población, 
pues si bien la adolescencia representa una etapa de vulnerabilidad, puede ser la etapa 
en la que más se pueda generar una conciencia de cuidado de sí y prevenir funestas 
consecuencias. 

 
 
En cuanto a las personas adultas con hábitos muy arraigados, difícilmente se pueden 

cambiar, este proceso es paulatino y se debe tener en cuenta que los logros obtenidos 
deben ser para toda la vida (Contreras, 2004). 

 
 
 
Á Terapia de diálisis: 

 
 

La terapia de diálisis es una modalidad de sustitución renal para pacientes con 
enfermedad renal crónica en estadío 5, con filtración glomerular inferior a 15 ml/min/1.73 
m2. Existen dos tipos de terapias para pacientes crónicos: la hemodiálisis y la diálisis 
peritoneal. La primera se realiza en una institución de salud especializada, por personal 
debidamente preparado y entrenado para ello; el paciente debe desplazarse tres veces 
por semana, para la realización de la hemodiálisis, con un tiempo mínimo de 10 horas 
semanales, y un tiempo ideal superior a 12 horas semanales. Se requiere un acceso 
vascular para su realización, siendo necesario un catéter venoso central o una fístula 
arteriovenosa para llevarla a cabo; esta fístula se punciona con agujas de gran calibre 
cada sesión de terapia (Sociedad Española de Nefrología, 2005b). 
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 La diálisis peritoneal tiene dos modalidades la DPCA donde la mayoría de los 
pacientes necesitan realizar 3 ó 4 intercambios diarios, con una duración aproximada de 
30 minutos para la realización de cada uno. Y la diálisis peritoneal automatizada (DPA), 
que se realiza por la noche, mientras la persona duerme. Una máquina controla el tiempo 
para efectuar los intercambios necesarios, drena la solución utilizada e introduce la 
nueva solución de diálisis en la cavidad peritoneal, requiere un entrenamiento especial 
del paciente y su cuidador, por parte del profesional de salud (Sociedad Española de 
Nefrología, 2005a). 
 
 
ñYo s® que tengo que ir a di§lisis lunes, mi®rcoles y viernes, eso representa para m² 
18 horas de mi semana, uno sabe que eso es cansón, ese procedimiento, estar 
sentado sin poderse mover, lo limita mucho, pero si uno interioriza que es la única 
opción de vida que uno tiene, uno hace un sacrificio, así como tiene tiempo para ir a 
una fiesta, para irse a pasear, para tomarse una cerveza, eso se convierte como en 
una rutinaò José. 
 
 
ñEso es muy duro saber que tengo que vivir conectada por un catéter a una máquina, 
o por unas agujas, terrible eso (voz temblorosa)ò Claudia. 
 
 
ñUna vez vi a mi mam§ llorando afuera, y me dije si yo no me hago esto me muero, 
esto es obligado, (refiriéndose a la diálisis) pero no es porque yo quiera. Lo hago por 
mi mami, porque es la única que ha estado conmigo, y ella no se merece que yo no 
lucheò Claudia 
 
 
ñUno sabe que ya no puede faltar a la di§lisis, si puede pero el que se perjudica es 
unoò Rafael. 

 
 
ñLa di§lisis me estresa bastante porque tengo que interrumpir cosas, dejarlas 
pendientes, a veces trasnocharme de más, cambian muchas cosas y que uno tenga 
un plan por la noche o que quiera quedarse de un día para otro en algún lado, es 
bastante complejoò Dar²o 

 
 
 
Algunos narradores expresan con bastante emotividad,  la obligación que sienten de 

cumplir con la terapia de diálisis como la única forma para continuar viviendo, la única 
opción que tienen para suplir algunas funciones que sus riñones ya no pueden cumplir. 
Lo ven como un deber, para evitar complicaciones de la enfermedad en sus cuerpos y 
que estas afecten su vida por completo. Al mismo tiempo en algunos de los relatos, 
también se observa la obligación que algunos sienten con otras personas, y el 
compromiso de luchar por ellos más que por sí mismos.  
 

 
Por lo general, los pacientes que reciben diálisis requieren de un tratamiento continuo, a 
menos que reciban el trasplante de riñón (J. & Montero, 2003). 
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Á Aprendizaje de nuevas prácticas de vida: 

 
 
Un factor importante que es referenciado por todos los narradores es el 

aprendizaje que tuvieron que hacer acerca de las nuevas prácticas de cuidado, las 
conductas generadoras de salud, los nuevos conocimientos, así como los cambios de 
pensamiento y los cambios en sus proyectos de vida. Tanto para conservar un estado de 
salud adecuado, prevenir las complicaciones de la enfermedad, y asumir una nueva 
posición frente a sus vidas. 

 
 
ñAprender braile, a manejar el computador y esas cosas, también lo hago obligada, 
para que no me digan que yo no hago nada por miò Claudia  
 
 
ñAl principio lo tom® como un juego, yo no me cuide la diabetes de los 11 a los 19 
años. Pero a los 19 tuve que estar hospitalizada, porque se me subió muy feo,  me 
dio un coma diabético, duré como 4 días en coma. Entonces empecé a ponerme las 
inyecciones, a hacer la dieta, hacer ejercicio. De tanto estar en el hospital me empecé 
a concientizar m§s, pero ya fue muy tarde, me da¶o los ojos y los ri¶onesò Eliza. 
 
 
ñDe un momento a otro tener que cambiar sus condiciones de vida, aprender  
nuevamente a conocer todo, es como si volviera a ser un niño, que tiene que 
aprender a caminar, a comer, a vestirse, a tender la cama , a barrer, a tener cuidado 
cuando se mete a la cocina y todo esto lo he vuelto a retomarò José. 
 
 
ñEl m®dico nos dijo, Uds. son los que tienen que aprender a manejar la diabetes. Otra 
doctora le dijo a mi mamá que me tenía que poner una inyección de eritropoyetina 
diaria, a mí me daban los frasquitos con líquido y otros con polvito y una jeringa, pero 
no sabíamos que echar en que, entonces iba a la droguería, la doctora nos dijo que 
nosotros deb²amos aprenderò Carmen 
 
 
ñLa enfermedad toca aprenderla a llevar. Aprender a vivir con su enfermedad, como 
todo, al principio es duro, porque yo creo que una de las cosas que más le duele en 
la vida a uno es perder su vista, y que queda desorientado totalmente, puede saber 
que est§ aqu² pero uno no se ubica. Es duro porque uno queda loco, no se ubicaò 
Julio 
 
 
ñCon la pérdida de la vista, no crea, uno tiene que adaptarse a muchas cosas, tiene 
que aprender a medir las distancias, a contar los escalones, si sale uno a la calle 
andar pegadito a la pared, yo sufro mucho con los andenes. Mientras voy en planito 
no hay problema, pero andenes no, eso uno pierde la ubicación, no sé por qué la 
orientaci·n. Al principio yo sufr² mucho porque iba en un bus y no me ubicabaò Julio. 
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ñAntes simplemente estudiaba, trabajaba, pero hac²a lo del momento, no ten²a un 
proyecto de vida o un plan a futuro concreto, mientras que ahora lo hago con más 
pasión y con más intensidad, con muchas cosas a futuro, demostrarme a mí mismo 
m§s que a los dem§s lo que puedo lograr, lo que puedo hacerò Dar²o 

 
 
 
El proceso de aprendizaje ha involucrado la adquisición de nuevos conocimientos en 

el cuidado de su enfermedad, en el reconocimiento de la importancia del tratamiento y en 
la necesidad de realizar la rehabilitación en los casos de pérdida de la visión. 

 
 
Lo anterior hace pensar en el cuidado de sí, planteado por (Foucault, 1987, p. 102) 

quien desde una perspectiva filosófica lo explica como una actitud en relación con uno 
mismo, con los demás y con el mundo, una forma de atención y de mirada, un modo de 
actuar y de hacerse cargo de uno mismo. El cuidado de sí es una práctica, un régimen 
como arte de vivir, una manera de ser que privilegia la constitución de sujetos que cuidan 
de manera justa y necesaria sus cuerpos y su alma, eligiendo de manera racional lo 
bueno y lo malo para ellos en medio de los elementos circunstanciales que los rodean.   

 
 
Según el autor, se requiere de la búsqueda de ayuda de los demás, de guías, de 

consejeros, de confidentes en los que se percibe una aptitud para dirigir y aconsejar, ya 
sea en el ámbito familiar, social o en el ámbito profesional, según las circunstancias que 
se presenten. La práctica de sí mismo invita a las personas a reconocerse como 
individuos enfermos o amenazados por la enfermedad y que deben hacerse cuidar ya 
sea por sí mismos o por alguien que tenga competencia para ello. Cada uno debe 
descubrir que está en estado de necesidad, que le es necesario recibir medicación y 
asistencia, lo que invita a no verse como individuo imperfecto, anormal, que necesita ser 
corregido e instruido, lo que implica ser uno mismo y mostrarse libremente tal como es 
ante los demás. 

 
 
Sumado a lo anterior, es importante acudir a procesos educativos, como lo menciona 

(Redman, 2001) utilizando un proceso de enseñanza-aprendizaje, con métodos y 
técnicas de acuerdo al sexo, la edad, el grado de escolaridad, el tipo y tiempo de 
evolución de la diabetes, así como la presencia o no de complicaciones, lo cual influye en 
este proceso, y plantean necesidades educativas particulares a tener en cuenta en la 
educación individual y colectiva. Pues es la persona con diabetes, como lo indica 
(García, 2007), quien debe  iniciar la discusión desde sus propias percepciones, sus 
inquietudes, sus necesidades reales y sentidas, y sus vivencias.  

 
 
Al analizar los relatos de los participantes, se ven continuamente los procesos de 

aprendizaje de nuevas cosas, que han tenido que adquirir e interiorizar para fortalecer 
sus capacidades por encima de sus limitaciones, favoreciendo la participación y una 
menor dependencia. 
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5.1.3 Debilidad 
 

 
En los relatos, la debilidad es reconocida como una sensación física de agotamiento 

y cansancio. La debilidad adquiere entonces un sentido de desprotección y de amenaza 
que los hace sentir limitados en su actividad, susceptibles a lesiones, a agresiones e 
incluso a la muerte. 

 
 
ñTener una enfermedad crónica lo pone a pensar a uno que en cualquier momento se  
puede morir. Yo me he dado cuenta que esa enfermedad lo va agotando a uno, por 
mis compañeros, se va acabando la persona, unos están caminando y después ya no  
caminan. Se van agotando, así me ha pasado a mí a veces. Ya uno no puede 
caminar bien y nadaò Clara. 

 
 
ñNo puedo dormir casi en las madrugadas, la diálisis lo hace sentir a uno muy mal.  
Esos mareos de esa di§lisisé la di§lisis es lo peorò Claudia. 
 
 
ñLa diabetes no me ha afectado tanto, la enfermedad renal m§s bien si ha influido en 
que me sienta d®bil, tambi®n por la tensi·n altaò Esteban. 
 
 
ñLa diálisis si afecta, porque sale uno cansado y no puede uno moverse como antesò 
Eliza.  
 
 
 
Los síntomas de debilidad se deben a enfermedades sistémicas y también a 

enfermedades neuromusculares. La debilidad suele estar producida por trastornos 
electrolíticos, metabólicos y tóxicos que afectan a la unión neuromuscular o al propio 
músculo. La alteración súbita de los niveles circulantes de potasio, calcio, sodio, 
magnesio y fosfato pueden causar parálisis muscular parcial o completa. De forma 
ocasional, los pacientes con trastornos crónicos se dan cuenta que presentan debilidad 
cuando la progresión insidiosa de su debilidad produce una modificación súbita de la 
función (Harrison, 2012). 

 
 

5.1.4 Vulnerabilidad  

 

Los narradores hacen referencia a la vulnerabilidad, como una forma de 
desprotección y amenaza, que se encuentra en reciprocidad con la limitación y la 
debilidad. En los fragmentos se evidencia ese sentimiento: 
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ñUno se siente súper mal, que la gente lo mire a uno, que lo curiosee, es refeo eso.  
A parte que a mí me da miedo salir sola, porque uno no sabe, que lo roben, lo 
manoseen, los hombres ven a una muchacha bonita e indefensa y se pueden 
aprovechar de ella, si manosean en el Transmilenio a las mujeres que se pueden 
defender, que será a uno que no ve, y si uno anda con un palo (bastón de guía) eso 
la gente se puede aprovecharò Claudia. 
 
 
ñYo me siento sola, todas mis primas se me alejaron, toda mi familia se me alejó 
como si yo tuviera una enfermedad pegajosaò Claudia. 
 
 
ñMe ha pasado que cuando se me ha bajado la glicemia, la gente piensa que uno 
est§ drogado o borrachoò Julio  
 
 
ñA m² lo que no me gusta es que se enteren que yo estoy as², yo trato de ocultar 
estoé Y me hace sentir mal que todo mundo se entere por otras personas, yo quiero 
que se me respete la privacidad y el derecho a guardar mis cosasò Claudia 

 
 
 
La experiencia de la vulnerabilidad está profundamente arraigada en la humanidad. 

Vulnerabilidad significa fragilidad, precariedad. Al estar el ser humano expuesto 
permanentemente a peligros como: ser agredido, fracasar y enfermar o morir; vivir 
humanamente significa vivir en la vulnerabilidad. Todo ser humano es vulnerable 
físicamente, porque está sujeto a la enfermedad y al dolor; es vulnerable 
psicológicamente, porque su mente es frágil; es vulnerable desde el punto vista social, 
pues como agente social es susceptible de tensiones y de heridas sociales; además, es 
vulnerable espiritualmente, pues fácilmente puede ser objeto de instrumentalizaciones 
seculares. La enfermedad, quizá, es una de las expresiones más extremas de la 
vulnerabilidad (Torralba, 1998). 

 

 

5.1.5 Disminución de Capacidades/Facultades  

 

La disminución en las capacidades está directamente relacionada con la afectación 
que ha producido la diabetes en los diferentes órganos y su correspondiente función, 
haciéndose más evidente en las personas que tienen retinopatía diabética: 

 

ñCasi tengo un accidente en la moto, porque empec® a ver borroso. Fui al m®dico y 
me dijeron que la diabetes estaba afectando los ojos. Me empezaron a disparar laser, 
en varias sesiones y de repente ya no vi nada por el ojo izquierdoò Julio. 
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ñYo creo que una de las cosas que m§s le duele a uno en la vida es perder su vista, y 
que Ud. queda desorientado totalmente, puede saber que está aquí pero uno no se 
ubica. Es duro porque uno queda loco, no se ubicaò Julio. 
 
 
ñSin ánimo de uno culpar a nadie, yo lo primero que pienso es que, bueno, el que esa 
persona (refiriéndose a un hombre desconocido que lo trató mal en la calle) no sepa 
que yo tengo una discapacidad o una condición médica, no me siento mal, 
simplemente yo considero que uno como persona tiene una disminución en una 
facultad, y ya, yo veo que la discapacidad la tiene uno es en la mente, las 
discapacidades yo no siento que sean físicasò José. 
 
 

ñEso de ser discapacitado, a cualquiera le puede pasar y en cualquier momento. Hay 
personas que tienen su salud bien y de un momento a otro se mueren. Un amigo mío 
se disparó en la frente por una china porque la china lo dejó, ahorita quedó ciego y no 
quiere salir, no quiere hacer nadaé Yo estoy satisfecha y orgullosa que no atenté 
contra mi vida, que si fue, fue por una enfermedad, fue algo que sucedió y que 
sucede por esa enfermedad tan cruelò Claudia. 
 
 
ñEn mi caso son muchas las personas que me colaboran y me han colaborado, pero 
también el lograr muchas cosas por mi propia cuenta, aun estando así en condición 
de discapacidad, es lo que me hace demostrarme a m² mismo de que soy capazò 
Darío 
 
 
ñLos ojos me los operaron de cataratas por la diabetes, estaba viendo muy borroso. 
La oftalmóloga hace poco me dijo que me iba a enviar unos exámenes porque me vio 
algo malo en la retina, ahorita tengo problemas para ver de cercaò Eliza 
 
 
ñDespués que me dio la diabetes, me dio cataratas. Se me afectaron los ojos por la 
diabetes. Me operaron y después quedé viendo mejor. Ahorita no veo la letra 
pequeña, pero si veoò Clara. 
 

 

Estos relatos muestran que la disminución progresiva y la consecuente pérdida de la 
visión ocasionan desorientación temporoespacial y restringe las actividades diarias, de 
movilización, laborales, entre otras. Así como ocasiona temor e inseguridad, por ser 
nuevos procesos que están viviendo y que requieren una adaptación, aprendizaje y 
adquisición de nuevas habilidades para integrarse y participar en su cuidado y en las 
actividades tanto diarias como de la vida social. Las personas con compromiso visual, 
describen el término de discapacidad, no siendo evidente este concepto en las personas 
con nefropatía en diálisis. 
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La función física incluye la independencia, el autocuidado, la capacidad de participar 
en actividades de trabajo, la recreación y la percepción de los síntomas. Por otra parte, 
también se incluyen en este aspecto las limitaciones o dificultades en la realización de 
actividades de la vida diaria, ya sean básicas o instrumentales, que requieren mucho o 
poco esfuerzo. Para los adultos, la limitación funcional puede generar un sentimiento de 
frustración e impotencia, además de estar relacionada con la carga de enfermedad en el 
contexto socioeconómico, haciendo que los individuos que poseen un tratamiento 
paliativo limiten la realización de algunas actividades que se consideran esenciales en 
este grupo de edad, como la inserción y mantenimiento del mercado de trabajo, 
actividades sociales o recreativas, entre otros (Malheiro, 2012). 

 
 

5.1.6 Pérdida de Autonomía  

 

La pérdida de la autonomía en los relatos está relacionada con expresiones de 
obligación, de coacción, de pérdida de su libertad. Está cargada de un significado de 
dificultad por el cambio e imposiciones de cosas que no desean hacer, como los 
tratamientos, terapias, rehabilitación, modificaciones en su modo de vivir, entre otros. Al 
mismo tiempo están presentes los sentimientos de rabia, tristeza, desesperación, 
impotencia y compromiso con los otros. 

 

ñEsto fue muy duro para mí porque yo era una niña activa, yo trabajaba, iba a 
estudiar, yo me movía sola por las calles, ahorita es muy duroé Yo soy joven, no he 
vivido mi vida como los demásé Esto es obligado (refiriéndose a la diálisis) no es 
porque yo quiera.  Aprender braile, a manejar el computador y esas cosas, también lo 
hago obligada, para que no me digan que yo no hago nada por miò Claudia. 
 
 
ñUno también en esto necesita que le den como una libertad, ¿si me entiende? 
Porque a toda hora yo tenía que salir con ella (esposa) o con ellos (hijos), así fuera a 
la esquina. Y eso es hasta malo para uno porque se acostumbra. En cambio Ud. 
Solo, tiene que guiarse por instinto, o como sea, pero con una persona al lado, Ud. va 
pegado, apoyado en la persona, en lo que ella diga. Y llegó un momento en que me 
cansé de eso. Y le dije: mamita (esposa) yo quiero a salir solo, ella me decía no, es 
peligroso, siempre que el cuidado y esas cosas, uno entiende. Pero entonces yo le 
decía ¡necesito salir,  necesito salir solo, solo! (énfasis, reiterativo). Así sea a darle la 
vuelta a la manzana, a contar pasos, pero es que eso se necesita, el espacio de uno 
estar solo, eso es necesarioò Julio 
 
 
ñComo que uno se acostumbra a andar con alguien, trato de salir con una persona, 
para que me acompañe, con la empleada o la hija. Porque a veces me da miedo 
caerme o no ver el letrero del bus o esas cosasò Esteban 
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La autonomía asocia capacidades de ejecución, de resolución, de gestión, de 

decisión, pero también de adaptación recíproca. Según G. Adant: «La autonomía puede 
considerarse como un valor, es decir, como una forma de ser y de actuar que una 
persona o una colectividad reconocen como idónea (Le Gall, 1996). 

 
 
Para los participantes el significado de la pérdida de la autonomía es aún mayor en 

personas jóvenes que ven interrumpidos o arrebatos sus sueños por una enfermedad 
que afecta sus capacidades más importantes.  Al mismo tiempo estos jóvenes expresan 
que muchas de las cosas que deben hacer, es porque sus padres les dicen que tienen 
que hacerlo para mejorar. Igualmente sienten un compromiso con sus padres de tomar la 
mejor decisión que ellos consideran, para no ser egoístas, lo que influye en tomar 
decisiones propias. A estos aspectos se suma la pérdida de libertad y la necesidad por 
recuperarla lo más pronto posible, pues en los relatos se evidencia el deseo por hacer las 
cosas y sus actividades de una forma independiente sin sobreprotección.  

 
 
No obstante, las personas que han vivido un proceso de rehabilitación, en el caso de 

la discapacidad visual, logran cierta independencia en las actividades de la vida diaria, 
disminuyendo la necesidad de ayuda de otras personas, sin embargo requieren otro tipo 
de ayuda necesaria para lograr este proceso. 

 
 
En el caso de José y Darío con pérdida completa de la visión, han pasado por 

diferentes etapas de la rehabilitación, lo que ha significado para ellos ir progresivamente 
adquiriendo independencia en la realización de muchas de sus actividades de la vida 
diaria. 

 
 
ñYo estoy en el CRAC (Centro de Rehabilitación para Adultos Ciegos) aprendiendo 
muchas cosas. Yo aspiro llegar un día a la unidad renal solo, coger el transmilenio y 
llegar solo, ahorita me lleva la rutaò Jos®. 
 
ñYo duré mucho tiempo quieto esperando una rehabilitación, en busca de nuevas 
oportunidadesé A m² me gusta ser independienteò Darío 
 
ñComo invidente llevo alrededor de 4 años y se han superado muchísimas cosas y 
muchísimas cosas buenas han pasado, han llegado y siguen llegando. He conocido 
personas muy valiosas en el CRAC, que han hecho este proceso más llevadero, 
compa¶eros, amigos e instructoresò Dar²o 
 
 
En este sentido, vale la pena resaltar que el fin último de una persona con 

discapacidad, es tener una autonomía responsable que proporcione la mayor calidad de 
vida posible (Federación Española de Síndrome de Down, 2013). Sin embargo para 
lograr esto, se requieren de procesos de educación, rehabilitación, asistencia, ayuda, 
entre otros. Que brinde oportunidades reales con recursos suficientes para favorecer el 
desarrollo de capacidades en una cultura incluyente. 
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5.1.7 Respuesta a Necesidades  

 
 
Una de las características importantes evidenciadas durante los relatos es la relación 

existente entre obligación y necesidad. Puesto que los participantes manifiestan el 
carácter obligatorio de todo el componente terapéutico para dar respuesta a sus 
necesidades básicas: 

 

ñEso de saber que t¼ te tienes que chuzar de por vida, uy!!! Que voy a vivir por un 
tubo (catéter para hemodiálisis) ¿qué es esto? tener que vivir por una máquina, por 
unas agujas, terrible eso (voz temblorosa)ò Claudia 
 
 
ñUno aprende a llevar su enfermedad, yo ando con mis dulces y cuando me siento 
mareado me chupo mi dulcesito, me siento en un andén y a los 15 min ya me pasa. 
Eso es cuando se me baja el azúcar. Cuando se me sube, siento mucha sed, es 
desesperante, los labios totalmente secos, saliva nada que ver, borrosidad  (visión 
borrosa) sequía total. Ahí uno aprende a dosificar la insulina. Ellos (familia) han 
aprendido a colocar la insulina a manejarla, yo les explico y as² me ayudanò Julio 
 
 
ñéFue más fuerte aún enterarme que tenía que estar con algo ajeno a mi cuerpo 
todo el tiempo (catéter peritoneal) estar atrapado en eso, como preso en eso todas 
las noches (se refiere a la di§lisis peritoneal con cicladora)ò Dar²o. 
 
 
ñLa doctora me dijo, si no te hacen diálisis es como si tuvieras un cáncer silencioso, 
te mueres, porque las toxinas, todo lo malo del cuerpo normalmente se expulsa por el 
riñón y como el cuerpo no lo expulsa eso se queda ahí, entonces va a llegar un 
momento en que el cuerpo no aguanta, vas a necesitar la di§lisis para viviréò 
Carmen. 
 
 
ñTiene uno que volver nuevamente como a nacer... Realmente para uno aceptar ese 
impacto emocional de saber que está uno viendo y de un momento a otro tener que 
cambiar sus condiciones de vida, aprender nuevamente a conocer todo, es como si 
volviera a ser un niño, que tiene que aprender a caminar, a comer, a vestirse, a 
tender la cama, a barrer, a tener cuidado cuando se mete a la cocina y todo esto lo 
he vuelto a retomarò Jos®. 
 
 
 
Á Necesidades como bienes primarios o de primer nivel: 

 
 

En los relatos se evidencia, que al existir un compromiso fisiológico, las necesidades 
que se deben suplir, dependen de una máquina, en el caso de la diálisis, la cual lleva a 
cabo la eliminación y parte del equilibrio del cuerpo. En el caso de la diabetes, la 
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necesidad fundamental es la administración de la insulina y el conocimiento para 
controlar la enfermedad en casos de hipo o hiperglicemia. En las personas con 
discapacidad visual, se requiere de la ayuda de otras personas o elementos para dar 
cumplimiento a las necesidades de movilidad y realización de otras actividades. 

 
 
Lo anterior hace pensar en la necesidad según (Henderson, 1997), como todo 

aquello que es esencial al ser humano para mantenerse vivo o asegurar su bienestar. La 
autora refiere que las necesidades son un requisito que han de satisfacerse para que la 
persona mantenga su integridad y promueva su crecimiento y desarrollo, nunca como 
carencias. En este sentido al producirse la carencia de una función orgánica, se debe dar 
respuesta inmediatamente a esa carencia por medio de terapias de sustitución renal, 
administración de hipoglicemiantes, control de la enfermedad, entre otros para que la 
persona viva. 

 
 
Por otra parte, las necesidades se diferencian de los deseos en que el hecho de no 

satisfacerlas produce unos resultados negativos evidentes, como puede ser una 
disfunción o incluso el fallecimiento del individuo. En este aspecto (Maslow, 1986) 
jerarquiza las necesidades en cinco categorías de prioridad, siendo la prioridad más alta, 
la satisfacción de las necesidades fisiológicas, sin las cuales no se pueden satisfacer 
todas las demás: la de protección y seguridad, la de amor y pertenencia, la autoestima y 
la autorrealización personal.  

 
 
Además de lo anterior, (Henderson, 1997) afirma que el equilibrio emocional es 

inseparable del equilibrio fisiológico, una emoción es en realidad nuestra interpretación 
de la respuesta celular a las fluctuaciones de la composición química de los fluidos 
intercelularesò. 

 
 
En este sentido, los relatos muestran la importancia de un equilibrio entre lo físico y lo 

emocional para dar respuesta satisfactoria a las necesidades, pues algunos pacientes 
manifiestan que la diabetes y la enfermedad renal les produce mal genio y los vuelve 
ñtemperamentalesò, refiri®ndose a un car§cter fuerte y con cambios de humor. Esta parte 
emocional influye directamente en la forma como estas personas conviven con la 
diabetes, la enfermedad renal y la retinopatía. Puesto que estados de tristeza, depresión 
y desesperanza han ocasionado, en algunos momentos, el deseo de no querer continuar 
con los tratamientos y terapéuticas necesarias.  

 
 
Por lo que se refiere al equilibrio, éste es reconocido por los participantes como un 

resultado de bienestar, después de realizar una serie de procesos de adaptación, en los 
cuales ha sido fundamental la ayuda y la asistencia, brindadas por personas e 
instituciones. Ahora bien, la ayuda y la asistencia se convierten en otra necesidad, sin la 
cual no es posible llegar al equilibrio. Por consiguiente, se abordará este tema a 
continuación: 
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Á Ayuda/Asistencia: 
 
 
Autores como (Kittay, 1999) y (Nussbaum, 2007) concuerdan que la necesidad de la 

asistencia es un bien primario que se debe incluir dentro de las necesidades básicas de 
los ciudadanos. En los relatos se observa la necesidad de ayuda en muchas áreas y de 
muchas formas, entre ellas las ayudas terapéuticas, ayudas del personal de la salud, 
ayudas de rehabilitación, ayudas de inclusión social, de redes de apoyo y de Dios, entre 
otros. 

 
 
Ahora bien, esta asistencia hace parte fundamental de un buen cuidado y es el 

resultado de un diálogo entre las tres partes que componen la relación asistencial: el 
paciente o usuario, los profesionales sanitarios, y ñlos otrosò (familiares, compa¶eros de 
trabajo, gestores, asociaciones y, en última instancia, la sociedad y sus instituciones) 
(Arrieta, 2010). 

 
 

 En este caso, las tres partes que constituyen la triada de cuidado están relacionadas 
de acuerdo a la etapa del ciclo vital en la que se encuentre la persona con diabetes, su 
red de apoyo, y características propias del individuo.  
 
 
 En las personas con diabetes tipo 1, el núcleo familiar lo constituyen: padres y 
hermanos, solo en algunos casos tía y abuela, lo cual favorece una triada de relación: 
entre el individuo, la familia y el personal de la salud, que se ha construido durante toda 
su vida, con la cual se encuentran en continua interacción. Esta relación terapéutica con 
el personal sanitario ha sido más evidente y necesaria, en ellos, porque desde muy 
temprana edad han convivido con la enfermedad, requiriendo atención directa, durante 
estados de descompensación de la diabetes, hospitalizaciones, controles periódicos por 
especialistas, educación en salud y asesorías tanto individuales como en familia. 
 
 
 En el caso de las personas con diabetes tipo 2, las relaciones terapéuticas que ellos 
han establecido con el personal de la salud, solo ha sido durante su edad adulta. Lo que 
ha significado para ellos, que la interacción de la triada de cuidado no sea con padres y 
hermanos, sino con esposa/o e hijos. En las personas con discapacidad visual este tipo 
de triada de cuidado se hace aún más fuerte y necesaria. Aspecto que reafirma (Kittay, 
1999) con la necesidad de asistencia durante períodos de dependencia extrema y 
asimétrica. 
 
 

La autora, también ratifica que la asistencia y la ayuda tienen significados y 
experiencias relacionadas con el acto de cuidar. Esta experiencia del cuidado es una 
relación íntima y directa entre dos o más personas, es una experiencia profundamente 
emocional,  pragmática y práctica, comprende virtudes morales fundamentales y por 
encima de todo, es una práctica que afecta tanto a la persona que recibe el cuidado 
como a quienes la proporcionan (este aspecto se ampliará en la parte de relaciones de 
reciprocidad). 
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Á Ayuda del personal de la salud: 

 
 

 Todas estas relaciones terapéuticas establecidas con profesionales de la salud, como 
enfermeras/os, médicos, nutricionistas, psicólogos, terapeutas, entre otros, han sido de 
vital importancia en la recuperación y el mantenimiento del estado de salud, la 
prevención de complicaciones, la rehabilitación, la adaptación y la educación en salud, 
entre otros.  
 
 
 Esto nos permite comprender como lo refiere (Henderson, 1997) que el trabajo 
interdependiente entre los profesionales sanitarios, se requiere, para que se ayuden 
mutuamente y de esta forma realizar el conjunto del programa de asistencia, 
desarrollando cada uno su trabajo, incluidos el paciente y su familia. Este aspecto es 
clave para enfatizar en la asistencia integral, dirigida siempre hacia el beneficio del 
individuo, optimizando recursos, tiempo y garantizando la calidad de la atención.  
 
 
 Puesto que algunos participantes refirieron inconformidades del equipo de salud 
durante momentos espec²ficos de la atenci·n, como ñfalta de informaci·n brindada por 
los médicos durante la consulta, falta de explicación de la enfermedad, de la importancia 
de realizar cambios en sus hábitos, de tomar los medicamentos estrictamente y cuidados 
que deberían haber tenido, así como, el control de laboratorios y la inclusión en un 
programa de prevención de complicaciones. También manifestaron el descuido en 
algunos momentos, por parte del personal sanitario acerca del control estricto de 
glucometrías y medidas preventivas de protección renal, durante episodios de 
hospitalización, así como falta de coordinación en algunos momentos, del personal 
sanitario, pues los nefrólogos recomiendan unos cuidados, pero cuando se encuentran 
hospitalizados les suministran alimentos ricos en potasio, sodio y carbohidratos, en otros 
aspectos.  
 
 
 Por supuesto, los participantes reconocen ampliamente la ayuda que les ha 
proporcionado las instituciones de salud en la asistencia directa, en su proceso de 
recuperación de la salud y mantenimiento de la misma. Así como resaltan la labor del 
personal sanitario, en cada una de las etapas de su proceso de vida con la diabetes. 
 
 
 

Á Rehabilitación: 
 
 
     La Asamblea General de las Naciones Unidas (1982) definió la rehabilitación como 
«un proceso de duración limitada y con un objetivo definido, encaminado a permitir que 
una persona con deficiencias alcance un nivel físico, mental y/o social funcional óptimo, 
proporcionándole así los medios de modificar su propia vida. La rehabilitación puede 
comprender medidas encaminadas a compensar la pérdida de una función o una 
limitación funcional y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes o reajustes sociales» 
(Organización Nacional de Ciegos Españoles, 2011). 
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     Para José y Darío, participantes del estudio, el proceso de rehabilitación llevado en el 
Centro de Rehabilitación para Adultos Ciegos (CRAC), ha tenido un significado de 
profunda gratificación y satisfacción en sus vidas, por los procesos de aprendizaje, de 
relaciones con otras personas en su misma situación y de realización personal que han 
transformado la forma como asimilan la discapacidad visual en sus vidas. 
 

 
ñCuando iba con mis hijas a Centro Mayor (centro comercial), nos quedamos justo 
ahí en el CRAC (Centro de Rehabilitación para Adultos Ciegos), había un 
muñequito con un bastoncito, entonces les dije camine y preguntamos en que 
consiste la rehabilitación. La chica (la hija) me dijo, pero usted no está ciego que 
va a hacer allá. Yo le dije, no, pero tengo baja visión y como allá también atienden 
a personas con baja visi·né Entonces all§ me explicaron lo que ten²a que hacer 
para hacer uso de los servicios: de sistemas, aprestamiento físico, trabajos 
manuales, lecto-escritura, braile, §baco, psicolog²aéò José (con retinopatía y 
nefropatía diabética, pérdida total de la visión) 
 
 
ñRealmente para uno aceptar ese impacto emocional de saber que est§ uno 
viendo y de un momento a otro tener que cambiar sus condiciones de vida, 
aprender nuevamente a conocer todo, es como si volviera a ser un niño, que tiene 
que aprender a caminar, aprender a comer, aprender a vestirse, aprender a 
tender la cama, aprender a barrer, aprender a tener cuidado cuando se mete a la 
cocina y todo esto lo he vuelto a retomarò. José. 
 
 
ñComo invidente llevo alrededor de 4 a¶os y se han superado much²simas cosas y 
muchísimas cosas buenas han pasado, han llegado y siguen llegando. He 
conocido personas muy valiosas en el CRAC, que han hecho este proceso más 
llevadero, compa¶eros, amigos e instructoresò Dar²o (con retinopatía y nefropatía 
diabética). 
 
 
 
La convención sobre los derechos de las personas con discapacidad  en su 

artículo 26, reconoce el derecho a la rehabilitación, que deberá comenzar en la etapa 
más temprana posible y cuyos servicios apoyarán la participación comunitaria y la 
inclusión social. Establece también que los Estados partes promoverán el desarrollo de 
formación, inicial y continua, para los profesionales y el personal que trabajen en estos 
servicios. Así mismo, impulsarán el conocimiento y el uso de la tecnología destinada a 
personas con discapacidad (ONU, 2006). 

 
 
En el caso de las personas con discapacidad visual, la rehabilitación pretende, a 

través de técnicas, estrategias y recursos especializados, lograr su autonomía. Debe 
adecuarse a las características físicas, médicas y emocionales de cada uno, y también a 
sus capacidades y necesidades. Se prolongará en el tiempo mientras la evolución del 
caso lo aconseje, para que sea efectiva y puedan conseguirse los objetivos previstos. 
Paralelamente, debe incidir en el entorno próximo ðfamilia, escuela, residencias de 
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mayores y centros especializadosð y contar con la colaboración de familiares, maestros, 
cuidadores, etc. (Organización Nacional de Ciegos Españoles, 2011). 

 
 
 

Á Ayudas técnicas: 
 
 

 
        Se define ayuda técnica, o producto de apoyo, como «cualquier producto, 
instrumento, equipo o sistema técnico usado por una persona con discapacidad, 
fabricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar, mitigar o 
neutralizar la deficiencia, discapacidad o minusvalía» (Comité Europeo de Normalización, 
2007).  
 
 
       En los relatos de los participantes, se evidencia la utilización de este tipo de ayudas 
para la realización de sus actividades de la vida diaria.  
 
 

ñNo puedo salir sin bast·n, por la subida de los andenes y todo. Y para pasar la 
calle, no puedo caminar rápido, me toca pedir que esperen los carros o pedirle el 
favor a una persona, a un policía, o alguno. A veces necesito silla de ruedas, para 
que me saquen rápido, porque no puedo caminar rápido, a veces la necesitoò Clara. 
ñYo tengo una miscelánea, y me toca salir a comprar insumos o cosas para vender, 
me toca ir en el día no puedo en la noche porque no veo bien en la oscuridad, 
entonces en la miscelánea cuando es de noche me ayudan, por ejemplo cuando me 
piden unos cordones cafés y yo saco unos negros o unos oscuros, entonces me 
tienen que decir si son los del color que piden. Las gafas me ayudan pero en la 
noche noò Esteban. 

 
 

ñAl principio cuando salí de la clínica, cuando me descubrieron esto (la enfermedad 
renal), me tocó irme al Sena con bastón, caminaba como chuequito pero caminaba. 
Ahora me mareo, entonces me toca usar bastón. Por ejemplo hoy salí con mareo, 
cuando el señor de la ruta me dejó en la portería, una vecina me vio como turuleca 
(refiriéndose a desubicada y mareada) y me ayudóé Tengo problemas para ver de 
cerca, entonces uso gafasò Eliza. 
 

 
ñAl principio sufr² en el aspecto que conseguí un bastón para orientarme y 
ayudarme, pero sufría más con el bastón  porque iba a subirme a un bus y la gente 
creía que iba subirme a pedir. Yo iba a subir el pie, y arrancaba el bus y me 
tumbaba. Entonces dejé eso de lado. También hay gente que le ayuda a uno a 
cruzar una calle, pero en el transporte si fue eso, porque arrancaban y no me 
llevabanò Julio.  
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ñPor la parte visual utilizo un bast·n de gu²a, para poderme desplazar cuando estoy 
solo, con el bastón guía me puedo movilizar por la ciudad bastante bien, obviamente 
con un previo entrenamiento, que se hace en una institución de rehabilitación aquí 
en Bogotá, de hecho es la única. A parte de eso las pizarras para braile, las guías 
para firmas. Para las matemáticas utilizamos calculadoras parlantes o el ábaco 
japonés, el software para computadores, básicamente esa es la herramienta que 
utilizo para estudiar, tomar apuntes, preparar las clases, todo eso. En la concina 
utilizo un medidor de líquidos y un reloj parlante o en braileò Dar²o 

 
 
 
      En los relatos se observa que las personas que no han realizado un proceso de 
rehabilitación o que no han ingresado a un programa de instrucción para personas con 
baja visión, refirieran que aunque los necesiten, no los usan por temor al rechazo y por 
pena. En el caso de Julio, este tipo de elementos es más limitante, por la percepción que 
tienen las demás personas del bastón, el cual asocian a mendicidad. 
 
 
      Ahora bien las ayudas técnicas permiten o contribuyen a la persona que las utiliza  
realizar las actividades lo más independiente posible, pues están diseñadas para sustituir 
o complementar la función que realiza un órgano, cuando éste se encuentra lesionado y 
se afectan funciones específicas.  
 
 
       En definitiva, se pueden resaltar los procesos de rehabilitación como necesarios, 
para que las personas con discapacidad logren integrar este tipo de ayudas como apoyo 
a sus actividades diarias. Pues se observa que las personas que ya han pasado por un 
proceso de rehabilitación, sumado al apoyo familiar, logran cierta independencia y 
autoconfianza en manejar su nueva situación.  
 
 

Á Ayuda de otras personas: 
 

 
La ayuda de otras personas sobre todo de la familia y cuidadores, ha sido 

fundamental en momentos determinantes de las vidas de los narradores: 
 
 
ñMi guía es mi mamá, ella me lleva a todos lados, de gancho, normal pero yo ese 
palo no, noéyo s® que ese palo es una herramienta para manejarse solo, pero no, 
no (refiri®ndose al bast·n)ò. Claudia. 
 
 
ñComo que uno se acostumbra a andar con alguien, trato de salir con una persona, 
para que me acompañe, con la empleada o la hija. Porque a veces me da miedo 
caerme o no ver el letrero del bus o esas cosasò Esteban 
 
 
ñMis hijos me han ayudado siempre, ahora más mi hijo que mi hija, porque ella ya se 
cas·ò Clara. 
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ñMi esposa y mis hijos (del segundo hogar) me han ayudado much²simo, el apoyo 
que ellos me han brindado todo el tiempo, consagrados a mi totalmente, hubo una 
sobreprotecci·n por parte de ellosò Julio  
 
 
ñPrincipalmente mis padres han estado ahí en las etapas del tratamiento y la 
rehabilitación, mi familia están ahí en cualquier momento. Es mi ayuda principal. Mis 
amigos, los que han sido del pasado y los actuales, los del colegio, la universidad 
donde estudiaba, el trabajo, los amigos del centro de rehabilitación, y en donde estoy 
estudiando ahora, hay categorización de amigos, los que son de título y los que 
siempre están siempre pendientes, me colaboran mucho y también hacen más 
llevadero esto. En general las personas son muy colaboradoras en la calle, le 
ayudan cuando lo ven perdido, o así no esté perdido, le ofrecen a uno el brazo para 
guiarlo a uno, para orientarlo, para tomar un bus, un transmilenio, que se yo, me 
colaboran mucho, realmente me gusta relacionarme con las personasò Dar²o 
 
 
ñA m² lo que me dicen yo me lo tomo, porque si uno no se ayuda y lo est§n 
ayudando, uno tambi®n tiene que ayudarseé Mis pap§s siempre han estado 
pendientes de mí, y cuando he estado hospitalizada hay una prima que siempre me 
ayuda, mi novio también está muy pendienteò Carmen 
 
 
 
En los relatos se resalta el papel de la familia como fuente primaria de apoyo, puesto 

que como indica (Reyes, 2010) en ella se busca la satisfacción de las necesidades 
afectivas, de seguridad y correspondencia emocional adecuada de sus miembros, e 
influye en la conformación del género, creencias, valores, funciones, actitudes y aptitudes 
de cada uno. 

 
 
Es evidente que el apoyo familiar repercute en la manera en que las personas 

aceptan la enfermedad y se adaptan a ella, tanto las personas enfermas como sus 
familiares le dan gran importancia al apoyo familiar, lo refieren como la disponibilidad de 
la familia para escucharlos, tenerles paciencia,  atender sus demandas, y refieren 
algunos de los beneficios que brinda el apoyo familiar como son el proporcionar 
seguridad, consuelo, tranquilidad y disponibilidad para cuando se requiere ayuda. 
Particularmente los familiares reconocen la importancia de mantener el equilibrio 
emocional en sus familiares y reconocen que el contar con una red social como la familia, 
les favorece el apego a la terapéutica y por consiguiente favorece el control de su 
enfermedad (Teja, 2006). 
 
 
 

Á Ayuda de Dios/Creencias: 

 
 

La creencia en Dios ha sido una ayuda muy importante descrita por los narradores, 
como fuente de fortaleza e inspiración. Siempre que existe un motor o un motivo en la 
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vida de cada uno de ellos, lo describen como fortaleza para seguir adelante y continuar 
luchando. 

 
 
ñMi Dios me dio fuerza para aceptar la situación y seguir adelanteé mi Dios me ha 
sacado adelante, me ha dado el impulso para seguir luchando, de no dar dos pasos 
hacia atrás si no darlos hacia adelanteò Carmen. 
 
ñLo único que hice fue echarme la bendición y decirle Dios mío ayúdeme a tomar la 
mejor decisiónò. Jos® 
 
ñGracias a Dios yo tuve un apoyo que fue ella (esposa) y me ayud· muchoò Julio 
 
ñYo le pido a Dios que me de fuerzas, porque él es el único, y para él nada es 

imposible, y él cada día me da más fuerzas y a veces rio y a veces lloro, pero más 
reír que llorarò Claudia. 
 
ñLa parte espiritual es muy importante, pegarse uno a Dios sin llegar al fanatismoò 
Oscar 
 
 
Para ellos, Dios es capaz de promover el bienestar y la curación de las 

enfermedades. Durante la enfermedad y la muerte, las prácticas religiosas proporcionan 
apoyo, pues la persona que siente a Dios en su vida puede adaptarse a los cambios 
inesperados. La persona tiene esperanza en Él cuando su sistema de apoyo social y / o 
la familia falla. La enfermedad intensifica la búsqueda de Dios, que puede ser 
considerado como un fenómeno natural que resulta de la necesidad de proteger, la 
recompensa y el instinto de conservación (Madeiro, Machado, Bonfim, & Braqueais, 
2010). 

 
 
Acorde a lo anterior, los participantes de este estudio, insisten en el apego a Dios y a 

sus creencias como lo indica (Malheiro, 2012) como una manera de afrontar con 
conformidad y esperanza el padecimiento.  Estas personas refieren que el creer en Dios 
es un apoyo que les ayuda y les reconforta les hace sentir bienestar, esperanza, porque 
sienten que se les escucha cuando acuden al lugar donde profesan su religión o bien 
cuando establecen una comunicación con Dios por medio de la oración, porque para 
ellos y de acuerdo a sus creencias es esencial para su salud ponerse en las manos de 
Dios. 
 
 

5.1.8 Cambios en el modo de vivir  

 
 
Los relatos evidenciaron cambios que tuvieron que realizar los narradores, acerca de 

aspectos que consideran importantes en su vida, relacionados con hábitos, actividades 
de la vida diaria, desplazamiento, entre otros.  
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Á Hábitos: 

 
 
      En los relatos se evidencian los aspectos relacionados con cambios en los hábitos de 
la alimentación, rutinas, gustos, estilos de vida, entre otros: 
 
 
      Para los narradores la restricción de alimentos, así como la cantidad, generó una 
primera reacción de frustración expresada con rabia, mal genio, tristeza e impotencia, por 
no poder comer. Esta restricción de alimentos y bebidas lo relacionan también con 
cambios en la socialización con otras personas, puesto que son las reuniones familiares 
y/o de amistades, el ambiente donde no pueden compartir igual que antes, sintiéndose 
en la obligación de marcharse pronto, para evitar consumir más de lo debido.  
 
 
En cuanto a la alimentación: 
 
 
ñYa cuando me empezaron a decir que no podía comer esto y esto me molestaba 
mucho, al principio, se molesta uno, porque las otras personas están comiendo tal 
cosa y que no pueda comer unoé Por lo menos cuando iba a un cumplea¶os o algo 
y  daban ponqué  y no me podían dar, me ponía a llorar, sufría uno, por no poder 
comeré Ahora yo me cuido con la comida, tomo el caf® sin dulce, el jugo sin dulce, 
pan integral, pan de harina no como, verdura, granos no puedo comer casi, pescado 
no puedo comer porque tiene mucho fosforo, yuca un trisito, plátano no lo puedo ni 
ver, ni el banano, ni la guayaba.ò Clara  
 
 
ñMuchas veces cuando uno está alentado puede tomarse su cerveza, cualquier cosa 
pero ahora con la enfermedad ya no es lo mismo, por ejemplo en una fiesta, en la 
familia le toca la gaseosa y salga, vámonos para la casa porque no puedo tomar más, 
entonces se siente uno como aburrido asíò Rafael  

 
 

ñPara mí fue muy complicado, porque a  uno siempre le gustaba comer sus dulces, y 
todo, uno iba a una fiesta y no poder comer que la torta y la gaseosa y todo esoé Y 
ahora si peor con la diálisis, aparte de eso cuidar la dieta, porque la dieta que le sirve 
a la diabetes no le sirve al riñón y la del riñón no le sirve a la diabetes. Siempre en 
cuesti·n de comida es complicadoò Eliza  

 
 

ñPara m² los primeros tres meses fue terrible la dieta porque yo me caía al piso, 
andaba muy d®bil, porque toda la vida he tenido mi peso, mi alimentaci·né Muchas 
veces los m®dicos le dicen a uno no coma esto, lo otro, aquelloé No eso as² es muy 
duro. Yo he visto que hay personas que no comen por miedo y eso andan todo flacos 
y no pueden ni caminar, los tiene que llevar alzados. No sé hasta qué punto eso se 
pueda manejar porque eso de no comer es muy duro. Hoy en día yo llevo la dieta 
pero no de esa forma tan estrictaò Julio. 
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ñTuve que bajarle al az¼car, a la sal, a los dulces, a las golosinas, a los pecaditos que 
eran bastantes y que a m² me gustabanò Oscar 
 
 
ñYo s® que hay que cuidarse en la alimentaci·n, pero no hay que castigarse, porque 
yo me cuido, pero no me castigo,  de vez en cuando me doy mis gustos, me como un 
postre o algo dulce, o una gaseosaò Oscar 

 

El hecho que estos individuos no pueden comer y beber como quisieran, implica 
limitaciones que representan los principales obstáculos para ser superados cada día por 
ellos. Esta situación se presenta como una fuente de estrés importante y de frustración 
por el cambio de los hábitos de la vida diaria que imponen múltiples privaciones 
(Malheiro, 2012) 

 
En este aspecto de la alimentación, incluida la restricción de líquidos, es importante 

señalar que una adecuada alimentación, es una de las estrategias más indicadas por los 
expertos, en el control de la enfermedad y en la reducción de la progresión de las 
complicaciones. También es importante reconocer la individualidad y subjetividad de las 
personas, en cuanto a su cultura, creencias, conocimientos, etc., para no agredir su 
concepción, sino lograr comprender y establecer propuestas de ajustes necesarios desde 
un enfoque preventivo con estrategias educativas para tener un  mayor impacto en la 
modificación y adquisición de hábitos saludables. 

 
 

En cuanto a las recomendaciones realizadas por expertos para el control de la 
diabetes, sugieren dietas hipohidrocarbonadas, hipograsas e hipocalóricas para el control 
del peso y la enfermedad, sugieren evitar bebidas azucaradas y alcohol, controlar la 
ingesta de proteínas, en aquellos pacientes con nefropatía, consumir fibras dietéticas (14 
g de fibra/1.000 kcal) y alimentos con granos integrales, la mitad de la ingesta de granos, 
(American Diabetes Association, 2012). 

 

 
En los relatos, el tema de la alimentación es muy importante para ellos siendo uno de 

los factores de mayor conmoción por el cambio que tuvieron que hacer con hábitos 
alimenticios que poseían. Las personas participantes del estudio, llevan un régimen 
alimenticio cuidadoso y consciente acerca de la diabetes, siendo nuevamente impactante 
para ellos llevar otro régimen alimenticio por la enfermedad renal. Lo que les ocasiona 
mayores restricciones y más cambios en sus hábitos. 

 
 

Los cambios en los hábitos de vida son un proceso lento y difícil. Principalmente en lo 
referente a la alimentación, pues los hábitos alimenticios están relacionados por lo menos 
a tres factores complejos: culturales, que son trasmitidos de generación en generación o 
por instituciones sociales; económicos, referentes al costo y disponibilidad de alimentos; 
y los sociales, relacionado a la aceptación o rechazo de determinados estándares 
alimentarios. Otros factores también influyen en el individuo para adoptar muchas veces 
patrones inapropiados de comportamiento, tales como el rechazo a ciertos alimentos, 
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creencias, relaciones a supuestas acciones nocivas y tabúes o prohibiciones con 
respecto al uso y consumo de ciertos productos (Zanetti et al., 2006). 
 
 
En cuanto a la ingesta de líquidos: 
 
 
ñLas complicaciones de la diabetes empezaron porque a m² me daban 15 minutos de 
descanso en el trabajo, y yo cogía empanada y coca cola, lo más rápido que hubiera. 
Entonces la coca cola me empezó a dañar los riñones, los médicos me decían a ti te 
está pasando azúcar por los riñones. Y como yo no sentía nada, y nada me pasaba, 
ah! (levanta los hombros) yo segu²a tomando coca cola, a m² no me importabaé 
Ahora si me cuido, pero ya me afect· los ojos y los ri¶onesò Claudia 

 
 
ñYo no le paraba bolas a la comida, yo me tomaba hasta 4 coca colas al d²aé pero 
ahora mi familia si me controla mucho, y uno se acostumbraéò Esteban. 
 
 
ñA m² me gustaba  mucho la coca cola, me tomaba 6 o 7 al d²a, y por ah² pasa la 
cuenta. Y aún, yo soy adicto, hoy en día la restrinjo, pero yo tengo que tomarme una 
coca cola diaria, de la pequeñita, porque si yo no me tomo mi coca cola, me 
enfermo.ò Julio 

 
 

ñMuchas veces cuando uno est§ alentado puede tomarse su cerveza, cualquier cosa 
pero ahora con la enfermedad ya no es lo mismo, por ejemplo en una fiesta, en la 
familia le toca la gaseosa y salga, vámonos para la casa porque no puedo tomar más, 
entonces se siente uno como aburrido así, pero ya me acostumbré a eso, ya se da 
uno cuenta que todo eso qued· atr§s, al principio fue muy duro para qu®, pero ya noò 
Rafael. 

 
 
 

La ingesta de líquidos en pacientes en diálisis es controlada, sobre todo si el paciente 
no tiene función renal residual (aquella función renal que mantienen los pacientes con 
insuficiencia renal terminal una vez que son incluidos en un programa de diálisis) este 
consumo se limita a menos de 1 litro/día de líquidos en pacientes con anuria (diuresis 
<100 ml /día). 

 
 
Es reiterativo el consumo de gaseosas, por parte de algunos participantes, sobre todo 

la coca cola, como una bebida azucarada que no han ñpodidoò eliminar algunas 
personas, de sus hábitos de consumo, aun sabiendo que les ocasiona daño para su 
salud por descompensación de la diabetes, al minimizar el riesgo de sus complicaciones. 
Sin embargo, algunas personas refieren que el personal m®dico ñmete terrorismoò en lo 
que puede ocasionar las bebidas y los alimentos no recomendables. No son conscientes 
de la dimensión de hábitos nocivos para su salud, y como lo indica (Ledón, 2012), la 
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connotación amenazante y de interferencia en la vida cotidiana motiva la producción de 
interpretaciones y prácticas en torno a ella. 

 
 
Una vez reconocidos estos aspectos, se concuerda con (Leininger, 1997), en que la 

cultura, es reconocida como el patrón y el modo de vida de las personas que influye 
sobre sus decisiones y acciones. Los cuidados culturales toman en consideración la 
totalidad de la vida humana y su existencia a lo largo del tiempo, incluyendo la estructura 
social, la visión del mundo, los valores culturales, los contextos ambientales, las 
expresiones lingüísticas y los sistemas populares y profesionales (Leininger, 1997).   

 
 

En cuanto a las actividades: 
 
 

ñYa uno no puede irse as² no m§s, que cojo mi carro y me voy, no porque hay que 
programar primero si a donde voy hacen di§lisisò. Rafael. 
 
 
ñAntes de lo de la diálisis yo me la pasaba casi todo el día sentada en el computador, 
haciendo los trabajos, en el Facebook y eso, pero ahorita no porque me canso 
muchoò Eliza 
 
 
ñAhora hago ejercicio, yo siempre fui muy sedentaria, solo hacia ejercicio en el 
colegio, ahora hago ejercicio leve, pero hagoé Yo antes no me colocaba ni la 
insulina, ahora trato de hacer la dieta y un poquito de ejercicioò Eliza. 

 
 
 

Según los relatos anteriores, se coincide con (Gaytan & Garcia, 2006), acerca de los 
cambios o modificaciones que involucran aspectos de los hábitos cotidianos más 
profundamente interiorizados en el estilo de vida, como la alimentación, la actividad física 
y la manera de responder ante circunstancias que provocan estrés emocional.   
En cuanto a prácticas de cuidado: 
 
 
ñA mis pap§s les dijeron, ustedes son los que tienen que aprender a manejar la 
diabetes, si le da hiperglicemia, que tome bastante agua, insulina y quietud, cuando 
hay hipoglicemia quietud, y si la van a corregir con glucagón, no ponerle nada más; si 
la van a corregir con agua y azúcar, nada más. No mezclar glucagón y agua 
azucarada. Si está consiente le pueden dar el pan o las galletas, que ella pueda 
tragar, porque o si no la pueden ahogarò Carmen 

 
 

En este punto juegan dos variables importantes de las prácticas de cuidado, y son: el 
cuidado de si y el cuidado de otros. 
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Como lo indica (Foucault, 1984), ñel cuidado de uno mismo implica que uno primero 

conozca para luego poderse cuidar, es decir, uno no puede cuidar de sí sin conocerò. El 
cuidado de sí es el conocimiento de sí ï en un sentido socrático-platónico ï, pero es 
también el conocimiento de un cierto número de reglas de conducta o de principios que 
son a la vez verdades y prescripciones. El cuidado de sí supone hacer acopio de estas 
verdades.  
 

 
 En un sentido moral, el autor nos refiere el cuidado de si como el conocimiento de si, 

y en este aspecto cabe resaltar la importancia que tiene el conocimiento en la vida. En 
referencia a los relatos, llama la atención que para muchas personas, el realizar cambios, 
implica disconfort y sentimientos asociados a la incomodidad. Sin embargo si cada 
persona logra comprender el papel principal que cada uno tiene de su propia vida, y las 
múltiples posibilidades de asumir cambios, sería más efectivo el cuidado. 

 
 
Por otro lado, cobra importancia el cuidado que brindan las otras personas. Pues en 

la mayoría de los relatos, es evidente que la familia (como núcleo primario) participa 
activamente en el cuidado de su familiar con diabetes, pues deben ellos también 
aprender a reconocer situaciones de urgencia, que requieran una rápida atención, como 
en el caso de la hipo e hiperglicemia, y saber cómo actuar. En los casos de las 
complicaciones crónicas, cobra un significado diferente, pues es aprender a adaptarse a 
los cambios que la persona poseedora de la enfermedad tiene que realizar, y esto 
también afectó en un principio a los narradores. Puesto que por la situación de la 
diabetes y las complicaciones, sus familiares también tuvieron que hacer cambios, siendo 
incluso más difícil la adaptación para ellos que para los mismos participantes.  

 
 
Á Descanso, recreación y ocio: 

 
 

Las actividades de descanso (referidas por viajes y vacaciones), así como las de 
recreación y ocio, han sido modificadas en muchos de los casos. 

 
 

ñA m² me gustaba mucho escalar, subir monta¶as, eso s² me ha dolido porque no lo 
he podido hacer, eso sí me gustaría hacerlo ufff!!! (Expresión de emoción). Ahora 
camino, a veces la nataci·n, juego parqu®s, paso el tiempoò Julio. 
 
 
ñPues ya no puedo salir como antes que cog²a mi carro y me iba a viajar, ahora 
tengo que primero mirar si donde quiero ir hay di§lisis y programarla con tiempoò 
Rafael. 
 
 
ñAhora mi radio es mi compañía, yo escucho música, de todo, hago ejercicio, pero 
en mi casa, ya no puedo ir al gimnasioò Claudia. 
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El individuo percibe la hemodiálisis como una condición que le quita su libertad, crea 
cambio de hábitos y comportamiento, lo que, consecuentemente, provoca molestias a su 
vida y le distancia e impide la realización de actividades recreativas. Desde el momento 
en que cambia su vida para atender a su enfermedad crónica, está haciendo algo que le 
fue impuesto y que le trajo limitaciones físicas y sociales, sin embargo, se da cuenta de 
que no hay otra salida (Malheiro, 2012). 

 
 
Así la hemodiálisis se convierte en una forma de tratamiento que ata y limita sus 

acciones ya que compromete su convivencia social, su libertad para viajar y pasear. La 
vida cotidiana de estas personas que necesitan de dicho tratamiento será controlada por 
medio de procedimientos, rutinas y pautas de los profesionales de la salud, exigiendo 
comportamientos que alteran el estilo de vida (Pilger, Rampari, Waidman, & Carreira, 
2010). 

 
 
Á Movilidad: 

 
 
Otro factor relacionado con los cambios de modo de vida, es la necesidad de 

permanecer acompañados durante los desplazamientos. Lo cual significa para ellos salir 
a conveniencia del tiempo y la disposición de las demás personas. 

  
 
 
ñComo que uno se acostumbra a andar con alguien, trato de salir con una 
persona, para que me acompañe, con la empleada o la hija. Porque a veces me 
da miedo caerme o no ver el letrero del bus o esas cosasò. Esteban. 
 
ñLa di§lisis si afecta, porque sale uno cansado y no puede uno moverse como 
antesò Eliza 
 
ñA veces si necesito que me acompa¶en, pero todos trabajan, entonces me toca 
solitoò Rafael. 
 
ñMi mam§ me tra²a a di§lisis al principio mientras yo conocía. Ellos (refiriéndose a 
los padres) me iban soltando poco a poco,  venían en la noche por mí, ya 
despu®s yo me iba y me ven²a solaò Carmen.  
 
ñYo aspiro llegar un d²a a la unidad solo, coger el transmilenio y llegar soloò Jos®. 
 
 
 

La movilidad o desplazamientos ñsolosò a cualquier parte, est§ cargado de un 
significado propio de independencia para las personas que relatan estas experiencias, 
puesto que transcurridos los momentos de debilidad y necesidad de compañía, esperan 
lograr alcanzar este aspecto que consideran valioso, para no ñmolestar a los dem§sò y 
sentirse libres e independientes. 
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Se considera que una persona es independiente en la realización de sus actividades 

cotidianas cuando tiene la capacidad de lavarse, vestirse, comer, desplazarse, etc., sola. 
Hay que destacar que la utilización de un objeto exterior o una ayuda técnica permiten en 
ciertas ocasiones conservar la independencia (Le Gall, 1996).   
 
 

Sin embargo es evidente que la participación en estos entornos no solo va a ser 
posible por la adquisición de destrezas personales que permitan un buen nivel de 
conocimiento de cada entorno y del funcionamiento que se espera, sino que también los 
entornos deben ser accesibles a la diversidad, tratando de eliminar cualquier atisbo de 
barreras (arquitectónicas, comunicacionales, sociales, culturales, para el aprendizaje y 
para la participación). Los entornos deben regularse por principios como la accesibilidad 
universal y el diseño para todos (constituidos en normativa), la adaptabilidad a la 
diferencia, el respeto y la tolerancia (Federación Española de Síndrome de Down, 2013). 

 
 

5.1.9 Emociones  relacionadas con la dependencia   

 

        Las emociones son expresiones de estados de ánimo relacionados con las 
experiencias. De acuerdo al nivel de conocimientos, factores propios de cada persona, y 
redes de apoyo, se afrontan de una manera diferente. Sin embargo se pueden observar  
matices de emociones relacionadas con diferentes momentos después de la enfermedad: 
dificultad, rechazo, miedo, rabia, dolor, sufrimiento, debilidad, culpa, sometimiento, 
soledad, incertidumbre, cambios de estado de ánimo, entre otros.  

 

Á Dificultad: 
          

        Las personas de los relatos describen diferentes situaciones difíciles desde el 
momento en que empiezan a vivir con las complicaciones de la diabetes, resaltando 
emociones de impacto, de complejidad, de dureza, de frustración, en este caso. 

 

ñEl impacto mayor fue cuando me tuvieron que implantar el cat®ter y me 
explicaron que se venía a continuación, ese día que me dijeron que me tenían 
que implantar el catéter si me desmoralizó, fue duro, porque el Dr. me decía que 
no pod²a seguir mis actividades normalesò Oscar 
 
 
ñCuando perd² la visi·n, yo duré mucho tiempo quieto esperando a una 
rehabilitación a buscar nuevas oportunidades y cambiar absolutamente todo lo 
que ten²a planeadoò Dar²o 
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ñHay veces, hay actividades que no podemos hacer, por ejemplo estamos en una 
clase de educación física y hay actividades que involucran mucho movimiento, 
desplazamiento, contacto y es complejo para una persona invidente poderla 
realizar. Tener que quedar uno aislado, mientras los demás compañeros están 
haciendo la actividad es frustrante, pero es algo que es ajeno tanto para ellos 
como para uno, lamentablemente es así. Pero se logra superar ese tipo de 
episodios y eso va mucho con la actitud, y no quedarse ah²ò Dar²o 

 
 
 

El diabético se enfrenta a todo un mundo nuevo de retos, entre ellos ser rotulado de 
enfermo para siempre; ver cómo se van degenerando sus funciones vitales y sociales, 
tener que pasar varias horas en centros médicos para controlar la enfermedad (Moraga, 
2005a). 
 

 
Así mismo, los participantes manifiestan las dificultades que les ocasionan la terapia 

de diálisis en su rutina, y el estrés que les produce la misma. En este aspecto (Puchades 
et al., 2009) afirma que el estrés es otro trastorno común, en las personas con 
insuficiencia renal crónica en diálisis, pues el hecho de vivir el resto de su vida con este 
tipo de tratamiento, transforma al individuo en una carga para sí mismo y para sus 
familiares. (Garay, 2005) concuerda en que las personas con diabetes mellitus sufren de 
un estrés psicológico importante relacionado con el carácter crónico de la enfermedad, 
las modificaciones que demanda en sus vidas, y la responsabilidad con el cuidado de su 
salud en términos de dieta, ejercicios, toma de medicamentos y monitoreo de la glucosa. 
 
 
 

Á Rechazo/Negación: 
 
 
        La negación ocurre cuando la persona se crea una fantasía de que la realidad no 
está ocurriendo, muchas veces se suprime de la conciencia la situación dolorosa, o se 
niega la seriedad de su impacto sobre la vida,  incluso han encontrado casos de 
personas que ignoran sus síntomas por varios años, lo que puede ser causa de no seguir 
los tratamientos ni cuidados recomendados (Alarcón, 2004). 
 
 
 

ñYo vaya de un m®dico para otro, reciba un consejo del uno reciba un consejo del 
otro. Yo hágale el amague y hágale gambeta, hasta que amanecí hinchado en los 
dedos, en los tobillos, en los pies, en la cintura, en los test²culoséme dijo la 
doctora estás reteniendo líquido y es peligroso porque puede causar un paro 
cardiorrespiratorio, se te pueden llenar los pulmones y los ventrículos del corazón 
de l²quido y te mueres, toca hospitalizarteéòJosé 
 
 
ñLlegó el punto donde tenía que escoger entre la diálisis peritoneal y la 
hemodiálisis. La verdad uno no sabe que escoger, realmente uno no quiere 
ninguna de las dosò Dar²o 
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ñEn ese tiempo ten²a como 32 a¶os. En ese momento me dieron un poco de 
pastillas y me colocaron en control. Yo  no le colocaba mucha atención, de vez en 
cuando iba otras veces no iba y así, cuando me empezó el dolor de piernas que 
ya no podía y me toco ir al médico otra vez, fue que me descubrieron que el riñón 
estaba dañado, entonces me mandaron exámenes, me colocaron el catéter y 
empec® las di§lisisé todo asustado, eso al principio era verraco.ò Rafael. 
 
 
ñDespués que mi mamá falleció, dejé de aplicarme la insulina, no quería seguir 
aplicándomela. Dejé como tres años de administrarla, en ese periodo me dieron 
como 2 coma. No sé hasta qu® punto eso me afect·ò Julio 
 
 
ñHoy en día ya la visión es nula es 0% y la parte renal fue otra complicación que 
en parte fue por descuido, ir a controles nefrológicos era necesario y tal vez se 
descuid·ò Dar²o 

 
        

Algunas personas manifestaron la poca importancia y la negación al tratamiento, 
cuando les dijeron que tenían que iniciar una terapia de diálisis, pues no sabían la 
magnitud del daño renal que tenían, tal vez por desconocimiento, por temor, o por 
minimización del daño. 

 
 
 
Á Miedo/Rabia/Culpa: 

 
 
 

El miedo o temor, es la perturbación angustiosa del ánimo por un riesgo o daño 
real o imaginario. Es el recelo o aprensión que alguien tiene de que le suceda algo 
contrario a lo que desea.  Los narradores expresan miedo hacia situaciones en que se 
pueden encontrar, como miedo a caerse y a salir solos: 

 
 
ñé Trato de salir con una persona, para que me acompañe, con la empleada o la 
hija. Porque a veces me da miedo caerme o no ver el letrero del bus o esas 
cosasò Esteban 
 
ñéA m² me da miedo salir solaéò Claudia 

 
 
 
Por otra parte la rabia, definida por la Real Academia Española como la ira, el enojo, el 
enfado grande o el malgenio, son expresiones de los narradores, relacionadas a la 
imposibilidad de hacer cosas que hacían antes, al tener que hacer cosas diferentes, o 
que desearían hacer en un futuro. 
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ñLa rabia la siento adentro contra mí y sé que no me debo desquitar con los 

 demásò Claudia 
 
 
ñMe saca la piedra leer el braileé Me da una piedra no poder trabajar. No quiero 
estar asíò Claudia. 
 
 
ñYa cuando me empezaron a decir que no podía comer esto y esto me molestaba 
mucho. Al principio, se molesta uno, porque las otras personas están comiendo tal 
cosa y que no pueda comer uno, eso da malgenioò Clara. 
 
 
 
La rabia como expresión fuerte de hostilidad, es una emoción comúnmente 

encontrada en los relatos, debido a situaciones de enfermedad, limitación y pérdida, 
obligación y cambios que van en contra de sus deseos y de su voluntad. En este 
aspecto, en el estudio de (Morales, 2007), se describe cómo algunos  jóvenes se sentían 
esclavos de la enfermedad y del tratamiento, sentían frustración y rabia por tener que 
pasar muchas horas pegados a una máquina, la cual veían como un obstáculo para su 
vida. 

 
 
Por otra parte, la culpa, descrita como la imputación a alguien de ser causante de 

algo como consecuencia de su conducta (por acción u omisión) provocando un 
sentimiento de responsabilidad por un daño causado. Es un sentimiento que emergió en 
algunos relatos por un lado culpando a otros de su situación actual y en otros culpándose 
a sí mismos por ella. 

 
 

ñAl principio me dieron un poco de medicamentos que no me controlaron la 
tensión, y eso si me afectó los riñones. Ahora tomo una pastica pequeñita, la 
clonidina, y con esa si me siento bien y la tensi·n est§ normalò Esteban  
 
 
ñé Por culpa de mi t²os (yo no le tengo rencor a nadie, ya los perdon®) pero por 
culpa de mis tíos, por haberle pegado a mi mamá y hacerla sufrir, eso me 
descontroló el metabolismo y me dio esto (la diabetes)ò Claudia 
 
 
ñéYo me maldigo porque por culpa mía, de haber tomado coca cola cuando no 
deb²a, se me afectaron los ri¶ones y en parte los ojosé Pero un médico aceleró 
la ceguera con un láser y me cortó los vasos del ojo, entonces yo quede mal, yo 
quede sin ver por el ojo izquierdo y después por el derecho, yo no grite, pero solo 
pegue una lagrima y yo dije por qu® a m², porque si yo no he sido locaò Claudia. 
 
 
ñEn una de las hospitalizaciones por hipoglicemia severa, ya cuando estaba en 
piso, a mí se me hacía raro que me dieron el desayuno, el almuerzo y las onces y 
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no me tomaran ni una glucometr²a. En la noche me puse muy malé me subieron 
a reanimación, el Dr. le dijo a mi mamá que había entrado en un cuadro de 
cetoacidosis. Eso me hicieron de todoé Ya cuando salí y fui a control con la Dra., 
y vio mi historial, me dijo: y eso ¿qué pasó?, ella se puso muy brava y dijo: cómo 
van a ser de brutos de no colocarle glucometrías más seguidas, es el colmo, todo 
lo que luchamos un año ha sido en vano. Gracias a Dios Ud. está bien, pero 
cuando vio los resultados dijo hay que preparar una unidad renal, dijo ya la 
creatinina no baja de ahí, ya los riñones los degastaron, tantos medicamentos, 
tantos líquidos que me pusieron ese día, para que yo no entrara en coma, dijo 
aceleraron el problema renal, no me dieron los medicamentos que yo debía 
tomar, trataron la diabetes pero no trataron el problema renalò Carmen 
 
 
 
Nussbaum (26) concibe la culpa como una clase de ira dirigida contra uno mismo, 

la describe como la reacción que se tiene al percibir que se actúa con injusticia o 
causando daño; la culpa afecta a la acción (o al deseo de actuar) y lleva implícito el 
reconocimiento de los derechos de los demás, la culpa promueve mecanismos como la 
reparación, el perdón y la creatividad. 

 
 
Los hallazgos encontrados en los relatos se asocian a lo que (Ledón Llanes, 

2012) describe como los significados que los sujetos construyen, a partir de una 
asociación entre la presencia de distrés sostenido (con base en las relaciones 
interpersonales) y los eventos de descontrol metabólico (especialmente en la 
hiperglucemia o cuando se presenta labilidad). Esta asociación para algunos podría 
profundizar su sentido de culpa y para otros podrían ubicarse desde una perspectiva de 
culpabilización a otras personas con respecto a sus procesos de salud.  
 
 
 

Á Sufrimiento/Tristeza/Desesperación: 
 

 
Los participantes relatan en los siguientes fragmentos emociones y sentimientos 

relacionados con la tristeza, el dolor, el sufrimiento y la soledad. 
 
 
ñEse sufrimiento, el uno estar conectado de por vida a una m§quina no es nada 
agradable. Ver que un d²a descanse y el otro que lo chucen y lo conecten, eso esé 
(silencio)ò Julio 

 
 

ñFue más fuerte aún enterarme que tenía que estar con algo ajeno a mi cuerpo todo 
el tiempo (catéter peritoneal) estar atrapado en eso, como preso en eso todas las 
noches, yo lo hago con máquina (diálisis peritoneal con cicladora, terapia realizada 
en las noches dura 8-10 horas). Llega un punto en que puede llegar a ser estresante 
y cansón, en el sentido en que se me acumulan muchas cosas para hacer y el 
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tenerme que conectar para madrugar el otro día, tiene que ser un horario estricto 
para poder salir a tiempo el otro d²aò Dar²o. 
 
 
ñA veces me levanto llorando y no sé ¿por qué?... hay veces yo me levanto 
arrepentida, porque me dan las hipoglicemias y me dicen que fui agresiva, pero ellos 
deben entender que yo en ese momento no soy conscienteò Carmen. 
 
 
ñYo no sabía si ponerme a llorar, reírme, tirarme contra el piso, darme contra la 
pared, botarme por una ventana, no no no sabía qué hacer en ese momento, lo 
único que hice fue echarme la bendición y decirle Dios mío ayúdemeò Jos®. 

 
 
 

Según (Torralba, 2007) la tristeza está motivada por la inteligencia y la imaginación. 
Si el hombre no fuera capaz de pensar, meditar y reflexionar sobre su vida y sus actos 
tampoco sentiría tristeza. Por lo tanto la tristeza solamente es posible en un ser 
inteligente e imaginativo. La aprehensión externa del dolor es universal a todos los 
animales dotados de sentidos. La aprehensión interior del dolor, en cambio, sólo es 
propia del ser inteligente, racional e imaginativo. Este dolor interior que es la tristeza 
afecta a cualquier sujeto globalmente considerado y produce en él unos efectos mucho 
más graves y problemáticos que el dolor externo. 

 
 

En este sentido, los relatos muestran aprensión interna del dolor, por situaciones 
difíciles que les ha ocasionado la enfermedad, en relación con todo lo descrito hasta el 
momento, la debilidad/cansancio, la falta de energía, la obligación, el deber, la limitación, 
en sí todas las experiencias que se han relacionado con la dependencia. 
 
 
 (Torralba, 2007) afirma que el sufrimiento cambia a las personas, hace variar los 
comportamientos, los hábitos, los sentimientos, y sobre todo, la concepción del mundo y 
de la vida. El sufrimiento marca una línea divisoria, marca una frontera entre el antes y el 
después. Nadie permanece igual después de haber sufrido gravemente. El autor El 
sufrimiento afecta a la globalidad del ser humano, y le deja conmocionado. A pesar de 
esto, la experiencia nos muestra que personas que han sufrido grandes dolores a lo largo 
de su existencia han sabido sacar el máximo rendimiento de su vida, han sabido convivir 
con este inquilino incómodo y situarlo en la esfera que le pertenece. No hay ninguna 
duda de que el dolor es una privación, es una contrariedad. Pero la persona es mucho 
más rica, mucho más fuerte, y plena que el mal, porque participa del ser con más 
intensidad, con más penetración ontológica. 

 
 

El autor referenciando a Santo Thomas, define la desesperación como un efecto 
mediato del dolor interior. En una primera instancia, la persona confía que aquel mal que 
le afecta será eliminado con la ayuda de los fármacos, si se trata de un dolor físico, o a 
través de los amigos, si el dolor es de cariz espiritual. Cuando el mal persiste a lo largo 
de una temporada, o aumenta de tono, las esperanzas disminuyen y la desesperación 
gana terreno. La desesperación es la privación de toda esperanza. El hombre 
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desesperado es aquel que ha perdido toda confianza en el futuro y cree que no saldrá del 
pozo en el que se halla. 

 
 
En este aspecto, para las personas de los relatos, tiene un profundo significado el 

saber que la diabetes afecta su salud y progresivamente ataca sus órganos afectando su 
vida. Muchos de ellos reconocen la importancia de cuidarse, para prevenir 
complicaciones y sobre todo para controlar la rápida progresión de la enfermedad. No 
obstante, describen momentos de desesperación y desesperanza, por saber que pueden 
llegar esas situaciones en algún momento. 

 
  
Adicional a lo anterior, varios autores describen la relación entre la depresión y la 

diabetes, como factores de riesgo interdependientes que inciden en la vida de las 
personas. Los participantes describen, en algunos momentos de sus vidas sentirse 
desmotivados, e incluso han abandonado los cuidados que deben tener con su salud, 
refieren que si no es por sus redes de apoyo no hubieran salido adelante.  

 
 
De acuerdo con (Carbonell, Hernández, & Ramos, 1992), la depresión relacionada 

con múltiples pérdidas conducen en última instancia a la pérdida de la autonomía e 
incluso de la vida, por ello todas las circunstancias de estos enfermos favorecen la 
aparición de trastornos afectivos ï algunos de naturaleza adaptativos ï ligados 
fundamentalmente a la enfermedad grave que padecen, al riesgo de muerte que la 
misma enfermedad conlleva y a los peligros que sienten derivados de un fallo de la 
máquina o de las personas que les atienden.  

 

De la misma forma (Ledón, 2012), reconoce que la depresión es un factor de riesgo 
para la Diabetes Mellitus y viceversa. Pacientes con diabetes tienen el doble de riesgo de 
depresión que la población general, y la depresión en ellos puede empeorar el estado de 
salud a partir de una más baja adhesión a las diferentes actividades de autocuidado, 
específicamente respecto al control de la dieta y el auto-monitoreo de la glucosa.  

 
 
Por otra parte los participantes describen sentimientos de soledad, que relacionan 

con tristeza y melancolía: 
 
 
ñYo me siento sola. Y cuando yo estoy sola en mi casa, me la paso triste y llorando, 
eso es terrible (lagrimas, voz temblorosa).ò Claudia. 
 
ñYo estoy sola en la casa todo el d²a, porque mi hijo se va a trabajar, antes le 
pagaban a una señora para que se quedara conmigo, pero ahorita no hay plata para 
esoò Clara. 
 
ñCuando mis pap§s se van, yo quedo sola en la casa, aunque me recomiendan con 
los vecinos y el vigilanteò Carmen 
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En algunos casos, en los relatos, también se observa que la soledad la vinculan con 
desprotección y vulnerabilidad. Así como con incomprensión y aislamiento.  En este 
sentido, el estudio de (Rosselló, 2006), con un grupo de jóvenes con diabetes tipo 1, 
evidenci· que estos j·venes se sent²an solosé para los j·venes resulta importante el 
contar con el apoyo de las personas más cercanas a ellos, particularmente su familia y 
sus pares. Los jóvenes reportaron mayores sentimientos de desesperanza además de 
experimentar mayor preocupación asociada a las implicaciones de padecer y vivir con 
diabetes insulinodependiente. Tanto la realización de actividades relacionadas con la 
diabetes como las dificultades que conllevan las mismas se asocian a mayor presencia 
de sintomatología depresiva.  

 
 

Á Desconocimiento: 
 
 

La persona que vive con diabetes no conoce la enfermedad antes de padecerla, por 
lo que cuando se le diagnostica siente temor ante lo desconocido. Así, la diabetes es 
experimentada con preocupación al principio, debido a la falta de conocimiento en 
relación con lo que es, la forma como vivir con ella y a las ideas asociadas al término 
ñincurableò(Moraga, 2005b) 

 
 
 
ñNosotros no sab²amos que era una unidad renal, qu® era una di§lisis, si nos 
explicaron, pero no sabíamos en sí que era, me llevaron a la unidad renal x, y 
cuando entré yo casi salgo corriendo de ahí, y yo pregunté ¿eso es una di§lisis?ò 
Carmen. 
 
 
ñTodo fue provocado por malos hábitos, tal vez. No considerar todo lo que la 
diabetes puede llevar a futuro, ese  descuido tuvo que ver con la afectación visual y 
renalò Darío. 
 
 
ñUn d²a un doctor me dijo Ud. tiene diabetes, tiene que tomar estas pastas y listo. No 
me dijo nada más, yo no sabía en qué consistía la enfermedad, los cuidados o los 
controles que eran necesarios, yo no supe que tenía hasta hace casi un año que una 
doctora naturista me explic·ò Oscar 
 
 
ñEn parte por desconocimiento, no sabíamos a quién acudir en ese sentido. Al 
desconocerse esa parte tampoco se le veía un inter®sò Dar²o 

 

En los relatos se muestra que el desconocer todo lo que implica la enfermedad, está 
relacionado, como lo describe (Ledón, 2012) con creencias que subestiman y 
desacreditan la diabetes y su impacto ("la diabetes no es nada"), o la asocian a ultranza 
con sus "complicaciones" (ceguera, amputación e insuficiencia renal). El primer enfoque 
aparece muy relacionado con el desconocimiento de las formas de expresión de la 
enfermedad y/o con el hecho de que sus manifestaciones más visibles aparecen a largo 
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plazo, lo cual conlleva a subvalorar los cuidados de salud. La segunda alternativa 
sobredimensiona los aspectos más negativos de la enfermedad, y desconoce o minimiza 
el valor de los cuidados de salud, la adhesión al tratamiento y la educación en la 
diabetes, como pilares fundamentales para el control metabólico. Por ello, conduce a 
respuestas de temor, sensación de falta de control y vulnerabilidad, que pueden 
expresarse en la "paralización" del uso de recursos de afrontamiento activo a la 
enfermedad. 

 
 
Hasta este momento se abordaron todas las subcategorías que emergieron durante 

el análisis de las experiencias de dependencia. A continuación se presentan los 
resultados y el an§lisis de la categor²a de ñCapacidadesò. 
 
 

5.2 Capacidades  

 
 

Las capacidades se relacionan con tres subcategorías de análisis: los funcionamientos, 

las fortalezas y la adaptación/ afrontamiento  

Figura 5-3: Capacidades 1. 

 

Figura 5-3: Capacidades 1 

 
 

 
 

 

De acuerdo a (Sen, 1985), las capacidades humanas hacen referencia a las 
habilidades que tiene cada persona, para llevar a cabo el tipo de vida que considera 
valiosa. El autor hace referencia al término de funcionamiento, como las diversas cosas 
que una persona puede valorar hacer o ser y propone unos ejemplos de 
funcionamientos, que incluyen el ser feliz, el poder elegir, el gozar de buena salud, de 



Capítulo 5. Resultados, Análisis y Discusión 103 

 

 
 

estar alimentado y alojado adecuadamente, el de tener amor propio, poder aparecer en 
público sin vergüenza y el participar en la vida de la comunidad.  

Teniendo en cuenta lo anterior, para efectos del presente estudio, se contempla 
dentro del término de funcionamiento: lo importante para la vida de cada uno de los 
participantes.  

 

 

5.2.1 Lo importante en la vida 

 

Los relatos expresan el valor que tienen para cada participante, las personas, las 
relaciones, las situaciones, la satisfacción y realización personal, entre otros: 

 

ñTodo en la vida es importante. Cuando uno tiene una dificultad aprende a valorar  
todo lo que lo rodea a uno, para mí todo es importante, mis vecinos, mis amigos, 
mis amigas, mis hijas, mi mujer, el transporte, hasta vestirse es importanteò Jos®. 
 
 
ñEn el primer escaloncito colocaría mi familia, mi esposa, mis hijas, mi mamá, mis 
hermanos, en el segundo escaloncito colocaría la unidad renal, porque yo sé que 
de eso depende mi vida, para mi vale mucho, representa mucho, y eso me ha 
servido para ser disciplinado, yo sé que tengo que ir lunes, miércoles y viernes, 
eso representa para mí 18 horas de mi semanaé En otro escalón la parte 
médica, donde yo sé que debo estar en controles con el internista, el nefrólogo, el 
endocrinólogo, el cardiólogo, el neumólogo, el neurólogoéò Jos® 
 
 
ñYo, me creo muy importante. Porque yo sé que por todo lo que he pasado, mi 
Dios me ha dado como fuerza, de seguir luchando, no importa las crisis que 
tenga, los problemas que tenga yo sé que él me dio esta prueba a mí. Como a 
otras personas que les da otras pruebasò Carmen. 
 
 
ñAhorita lo importante, mis papas, mi hermana, mi novio, mi familia, mis amigosé 
en fin muchas cosas son importantes para mí, pero lo primordial es mi familia, 
ellos est§n ah² en cada paso que he dado, en cada situaci·néò Carmen. 
 
 
ñEstar bien, estar satisfecha, saber que uno está haciendo lo quiere, estar bien 
con mi familia, a mí me gustaría estudiar, trabajar, tener mi novio. Yo sé que así 
nadie va a estar con unoé Yo he aprendido a valorar m§sò Claudia. 
 
 
ñLa salud y el estar bien, para mí es muy importante el estudio, quiero terminar 
administración de empresas. Quiero terminarlo en la nacional a distanciaò Eliza 
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ñSomos una familia sin padre, entonces lo m§s importante para m² es mi mam§, 
es el centro de nuestra familia, también es muy importante para mí, mi sobrina-
ahijada, porque es como mi hija, ella es mi motor, mi mayor motivaci·nò Oscar 
 
 
ñOtro factor importante es tratar de estar bien con la familia, con todo el mundo, 
porque en este punto donde estamos, en la diálisis, estamos muy cerca de la 
muerte aunque no lo queramos, pero no nos podemos centrar en que nos vamos 
a morir, debemos disfrutar el momento, vivir la vidaò Oscar 
 
 
ñLa vida es lo m§s importante y acompa¶ado a eso tener salud, tener personas 
que te acompañen, tener amigos y más que eso ser buen amigo. El superarme, el 
saber hasta dónde puedo llegar, el lograr muchas cosas por mi propia cuenta, aun 
estando así en condición de discapacidad. Estando en el Sena uno necesita un 
patrocinio, el lograrlo por mis propios medios fue una satisfacción bastante 
grande. Otra cosa también es que los demás vean en mí una motivación para 
seguir adelante, y seguirla luchando. ò Dar²o 

 
 
 
En el grado en que se afecte lo importante para cada uno de ellos, se ve 

comprometida su felicidad. Para algunos es importante la vida misma, y está relacionado 
con la parte individual del Yo, por ejemplo, la realización personal, cumplir sus metas y 
sueños, ser libres, independientes, autónomos, realizarse personalmente y conseguir sus 
metas. Así como estar activos, como una forma de sentirse vivos. Al mismo tiempo, los 
narradores reconocen como una parte muy importante en sus vidas, su familia, su pareja 
y su entorno relacional, lo que se traduce en la importancia de la realización individual y 
colectiva.  

 
 
Según (Fern§ndez & Vasco, 2012) en su estudio, los jóvenes con discapacidad, 

reconocen como aspectos fundamentales en sus vidas, las relaciones filiales, siendo la 
familia un nicho amoroso importante donde el apoyo y el cuidado fueron necesarios para 
desarrollarse física y mentalmente; los amigos y parejas constituyeron relaciones 
afectivas de respeto y aceptación. Y las relaciones con instituciones educativas, de salud 
y de rehabilitación apoyaron sus procesos de inclusión. En cuanto al reconocimiento del 
logro, la autora refiere que las menciones, distinciones y premios otorgados fueron las 
expresiones de valoración social más apreciadas por estos jóvenes.  

 

5.2.2 Fortalezas  

 

A través de los relatos, los narradores expresan cualidades, fortalezas y habilidades 
que los caracterizan. Entre todas las fortalezas referidas, se encuentran: el salir adelante, 
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seguir luchando por uno mismo, ser fuerte, ser capaz, ser valiente, ser admirado, 
afrontar, ser activo, tener voluntad, ser frentero, ser amable, ser chévere, ser amigable, 
ser comprensivo, ser generoso, ser colaborador, ayudar a los demás, dar apoyo, la 
felicidad, la motivación, despertar los sentidos, verlo como una experiencia 
enriquecedora, sentirse renovado, sentirse aliviado, ser pacifico, ser  responsable, no 
preocuparse, tener buena memoria, ser curioso, querer aprender, ser ordenado, tener 
disciplina, movilizarse solo, no sentirse más que nadie, ser Inteligente, ser dedicado, ser 
compañerista, ser honesta. 

 

ñSiempre he sido amable con la gente, no he sido como algunos pacientes que son 
de mal genio, yo para que me voy a colocar de mal genio con la gente, a mí me gusta 
salir adelante, ayudarles si necesitan cualquier cosa si yo tengo, tome, de resto noò 
Rafael. 

 

ñEl salir adelante para mí es importante, porque si yo me pongo a pensar que me voy 
a quedar acá, peor, yo trato salir de la casa, hablar con los amigos y salir adelanteò 
Rafael 
 
 
ñAh² en el CRAC (Centro de Rehabilitación para Adultos Ciegos) la profesora de 
movilidad me dice usted tiene una mente prodigiosa que es como una cámara 
fotogr§ficaé Yo continuamente hago mapas mentales que me ayudan a ubicarme. 
Tambi®n se me han agudizado los otros sentidos, el olfato, el tacto y el o²doò Jos®. 
 
 
ñTodo el mundo me dice que admiran la actitud que tengo, me ponen como ejemplo 
de vida para otras personas, la trabajadora social me dice, yo admiro mucho el valor 
que tienes para afrontar las cosasé Yo no le pongo misterio a nada, a m² me gusta 
aprender y hacer las cosas, a mí se me quedan muy fácil los nombres de los 
medicamentos, los gramos de las pastillas, los exámenes, yo me preocupo por estar 
actualizado, tengo esa curiosidad para indagarò Jos®. 
 
 
ñMe gusta ayudar a la gente, no ser rencorosaé Yo apoyo mucho a la gente, les doy 
mi experiencia de vida, yo les cuento lo que he pasado desde que nací, y ellos dicen, 
no, uno no ha sufrido nadaé Unos amigos decían que yo era una lección para ellos. 
Yo hice perdonar a dos personas que estaban de pelea. No me gusta ser envidiosa, 
ni creerme más que los demás, ni humillar a nadie, porque todos somos seres 
humanosò Carmen. 
 
 
ñLo que me hace ser fuerte es que estoy muy joven, tengo a Dios, hay personas que 
me quieren, que mi mami da la vida por mí, y ella no se merece que yo me mate así 
por una insignificancia, porque ella ha luchado mucho por miò Claudia. 
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ñYo soy muy sencilla, yo no exijo, lo que haya yo le hago. Yo digo así y la gente dice 
su sencillez me gusta.  Soy descomplicada en casi todo. A mí no me gusta que me 
estén dando, a mí me gusta tener lo propio, lo mío y trabajar y saber que tuve esto 
porque me lo luchéò Claudia. 
 
 
ñYo soy inteligente, responsable, me gusta que todas las cosas me salgan bien, soy 
compañerista, amigable y honesta. Las otras personas me dicen que soy inteligente y 
que soy responsable en todos los trabajos, en lo laboral, en el estudio, en lo que me 
propongo hacerò Eliza. 
 
 
ñYo soy bondadoso, tranquilo, me paso de generoso. Yo me quito el pan para darle a 
otro, para que coma. El que está conmigo no aguanta hambre ni sed. Me gusta 
ayudar a las dem§s persona. Cuido cualquier peso que tengaò Julio 
 
 
ñLa fortaleza de Julio, es que hemos estado unidos en familia, porque eso ha sido 
una ayuda fuerte y un apoyo, en cada momento, con la pérdida de la visión y lo de la 
diálisis. Y por parte de él su humor, no hay un día que pase que no nos riamos, él 
trata de no deprimirse, él es muy alegre, a todo le saca su chiste. El no piensa en que 
tiene la enfermedad y se quede ahí, no él dice camine vamos a dar una vuelta, 
camine y comemos un helado. Él es muy solidario con todos. Él está pendiente de los 
dem§s, les ayudaò Esposa de Julio. 
 
 
ñLo que me ha dado fortaleza en este caso para superar este proceso que estoy 
viviendo, ha sido mi familia a cabeza de mi madre, mis hermanos, mis cuñadas, ha 
habido una persona muy importante que es mi sobrina- ahijada, que yo la ayude a 
criar, es como mi hija, ella es mi motivo. En cuanto a mis cualidades soy muy 
inteligente, muy activo, no me gusta quedarme quieto. Soy muy sociable, hago 
amigos en un segundo. Soy dedicado, comprometido, respetuoso, trabajador.ò Oscar 
 
 
ñGracias a Dios me ha ayudado mucho lo que he aprendido tiempo atrás me ha 
servido, en la parte laboral, en la parte de estudio, me defiendo bastante, es 
aprovechar al máximo las herramientas que antes no pensó que las llegara a usar. 
Otra cosa me relaciono más fácil, cambié ese pensamiento y el temor de hablar en 
público, si lo tiene uno, pero ya no es tan intenso como en un principio, el 
relacionarse con las personas también es más fácil para mí ahora. Yo trato de 
mantener esa actitud positiva, tratar de mirar ese lado bueno a lo maloò Dar²o 
 
 
 
En consonancia con autores como (Sen, 1985), y (Nussbaum, 2002), (Nussbaum, 

2007) se destaca el reconocimiento de las capacidades humanas, como eje fundamental 
del desarrollo humano, características diversas que enriquecen el valor de la vida.  
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De acuerdo a (Cejudo, 2007), la importancia de la noción de capacidad, está 

enmarcada en estas personas, tanto en la capacidad de funcionar, como la capacidad 
para lograr algo. Lo que permite reconocer en ellos características valiosas que les 
motiva para seguir adelante y darle un significado a su vida. 

 
 
 
Á Capacidad de dar: 

 
 

Adicional a lo anterior,  sobresale en los relatos la capacidad que tienen estas 
personas de dar a los demás, a pesar de sus limitaciones, son capaces de compartir sus 
propias experiencias, sus aprendizajes y enseñanzas, su forma de retribución y 
colaboración, entre otros:  

 
 

ñYo tengo una  miscelánea y trabajo en ella, con eso tenemos un ingreso extra a 
parte del de mi esposa. Yo, salgo, compro cosas para el negocio, trato de 
mantenerme activo.ò Esteban 
 
 
ñYo trabajo tres días a la semana, pero no como antes, ahora es más suave, no 

tengo contrato, allá me dicen que cuando quiera trabajar vaya y ya.  A mí me gusta 
estar activo y trabajar, adem§s de ayudar a la genteò Rafael 
 
 
ñLo que pueda hacer yo hago, le hago el desayuno a mi hijo, le barro el apartamento, 
no trapeo ni le hecho cera, porque me da miedo que de pronto me caiga con el jabón. 
Siempre trato de hacer algo. Salgo y hago mandados por ahí cerquita y asíéò Clara 
 
 
ñA mí no me gusta depender de los demás, a mí me gusta hacer algo, porque no me 

gusta quedarme quieta, a mí me gusta estar activa, no me gusta estar durmiendo, ni 
viendo los mismos programas, o chateando. Le digo a mi hermana que yo le ayudo 
con los trabajos de la universidad, le ayudo a mi mamá en la cocina y as²é A mí me 
gusta ayudar en mi casa y a la genteò Carmen  
 
 
ñCuando hay ropa para lavar, yo subo solo a la terraza y la lavo. Cuando ya he 

terminado, les digo (a las hijas) que me ubiquen donde están las cuerdas y yo la 
cuelgo, doblo la ropa, emparejo las medias, ya sé cómo identificarlas, tienen una 
marca, que me facilita hacerlo. Hago arreglos en la casa, yo les digo que me ayuden 
en ciertas cosas, por ejemplo la otra vez le arreglé un secador a mi hija, y ella se 
sorprende que aunque yo no vea, yo hago las cosas que me propongo, yo les enseño 
a mis hijas las direcciones, la ubicación de los lugares, muchas cosas, les enseño a 
viviréò Jos®. 
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ñEl relacionarse con las personas definitivamente es muy importante porque si uno 
no sabe relacionarse con las personas es complejo, yo he visto personas que se 
quedan ahí encerrados en su casa, porque no hay quien los acompañe a salir, se 
quedan con ese temor, esa rabia, ese odio. Yo trato de estar muy activo.ò Dar²o 
 
 
ñYo soy un hombre de trabajo, no me gusta quedarme quietoò Oscar 
 
 
ñLa psic·loga les dijo a mis pap§s, ella les dio una lección a ustedes, de aceptación y 
superación. Unos amigos también me dijeron que yo era una lección para ellos, en 
muchos sentidos, no más con luchar pos salir adelante y no quedarme deprimida sin 
hacer nadaé A mí me gusta ayudar a la gente, por ejemplo yo hice perdonar a dos 
personas que estaban de peleaò Carmen. 
 
 
ñYo me voy con las chicas (hijas) por ejemplo para el norte. Las acompaño al 
ortodoncista, al optómetra, y así. A pesar que no veo, les he enseñado como son las 
calles y las carreras, todo eso. Yo considero que los conocimientos que uno tiene de 
la vida, hay que compartirlos y dejar como un legado, no llevárselo a la tumbaò Jos®. 
 
 
ñLa trabajadora social tambi®n me dice que admira mi forma de asumir la vida y 
vivirla, me dice que ella me pone como ejemplo para muchos pacientes, les habla de 
miò Jos®. 
 
 
ñYo juego con mis hijos y esposa parqu®s, nos re²mos mucho, no hay un solo d²a que 
no nos riamos, aunque hayan problemas y dificultades, salimos a caminar, a comer 
un helado, compartimos en familia, eso es importanteò Julio. 
 
 
ñMi mam§ dice que yo soy una persona que les ha ense¶ado muchas cosas 
invaluables y que he sido un ejemplo de fortaleza, determinación, perseverancia, 
admiración, y que tengo unas ganas infinitas de vivir y salir adelanteò Dar²o 
 
 
ñYo soy feliz desde que mi mami sea feliz. Hace poco me salió una plata de mi 
anterior trabajo y le compre unas cosas, y eso me hace feliz. Yo rio ahora más que 
antes. Ella me dice hay un perrito con las orejas así y así, y yo me lo imagino, porque 
yo vi, entonces me lo imagino y a veces se me olvida que yo no tengo los ojosò 
Claudia. 
 
 
 

Los aprendizajes que han tenido estas personas, les ha servido para compartirlos con 
otras personas, darles consejos, apoyarlos, orientarlos y enseñarles a usar sus 
capacidades para  superar situaciones difíciles como las que ellos vivieron y están 
viviendo. 
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5.2.3  Adaptación/Afrontamiento  

 

La adaptación y el afrontamiento, para esta investigación, hace referencia a todos 
aquellos pensamientos, reinterpretaciones, cambios, ajustes y conductas, que el 
individuo ha desarrollado para tratar de conseguir los mejores resultados posibles en su 
situación actual (Lazarus & Folkman, 1984; Tomey, 2003). 

 

ñPara m² no ha sido tan dif²cil, porque ellas (hijas y esposa) son las que se han tenido 
que adecuar al sistema m²oé Entonces m§s bien ellas se han venido acostumbrando 
a mi ritmo de vida, pues realmente no ha sido, traumático, traumático, no, porque 
ellas saben cuáles son mis gustos, a la vez que me acompañan son como una 
protección para mí. Yo ya he tomado las cosas tranquilamente, como si no hubiera 
pasado nada. Porque uno se va acondicionando a un nuevo rol de vida, porque uno 
tiene que ir aprendiendo nuevamente, como si fuera un niño, tiene que volver a 
aprender a caminar, tener cuidado, comer que no se vaya a quemar con la sopa, 
todas esas cosasò José. 
 
 
ñYo tengo que buscar los recursos por ejemplo para moverme, para aprender en 
clase, en mi caso son muchas las personas que me colaboran y me han colaborado, 
pero también el lograr muchas cosas por mi propia cuenta, aun estando así en 
condición de discapacidad, para mí es lo mejor. Por ejemplo estando en el Sena uno 
necesita un patrocinio, el lograrlo por mis propios medios fue una satisfacción 
bastante grandeò Dar²o. 
 
 
ñGracias a Dios, mi Dios me dio fuerza y aceptar la situación y seguir adelante, yo 
nunca he dejado de venir a mis diálisis, y cada día uno se siente mejor. Porque ya 
uno sabe que una diálisis no es del otro mundo, como de pronto uno lo pensaba. 
Gracias a Dios, los dos años que llevo acá no he vuelto a pisar un hospital. Si me dan 
hipoglicemias pero se corrigen rápido, son severas, pero no para quedar 
inconsciente, mientras he estado en diálisis me he sentido bien, lo que coma no me 
hace da¶oò Carmen. 
 
 
ñYo estoy asimilando esto, y le digo a Dios que sea tu voluntad, aunque yo sé que no 
es tu voluntad que estemos mal. Yo agradezco porque hablo, alego (sonrisa),  pero 
no estoy en una cama como un vegetal, sin saber dónde estoy, yo me baño sola, yo 
me cambio sola,  yo hago mis cosas sola, y no estoy paralitica, en un hospital, eso es 
lo que me hace feliz tambi®né  Ahorita casi no lloro, antes lloraba muchoò Claudia. 
 
 



110  Significados de la Discapacidad  

para un grupo de Personas que Viven con Retinopatía y Nefropatía Diabética, 

atendidos en una Unidad Renal de Bogotá 

 
ñDe tanto estar en el hospital, empecé a concientizarme más, pero ya fue muy tarde, 
me daño los ojos y los riñones. Yo ahora me coloco la insulina, trato de hacer la dieta 
y un poquito de ejercicioò Eliza. 
 
 
ñLa idea de que el tratamiento funcione adecuadamente es que uno sea juicioso con 
él. Y pues gracias a eso es que no he tenido ninguna complicación, ya llevo un año 
en diálisis y la verdad todo ha estado bien, todo ha estado bien porque se han hecho 
las cosas bien, tanto el tratamiento como la alimentaci·nò Dar²o 
 
 
ñLo m§s importante es ser consciente, aprender a sobrevivir, y mi familia me ha 
ayudado en ese procesoò Julio. 
 
 
ñComo invidente llevo alrededor de 4 años y se han superado muchísimas cosas y 
muchísimas cosas buenas han pasado, han llegado y siguen llegando. La verdad es 
motivarse y no quedarse ahí, porque son situaciones fuertes que lo pueden 
desestabilizar bastante pero no quedarse en ellas. De las cosas buenas que me han 
pasado es que antes me daba miedo al cambio, a tomar ciertos riesgos, ahorita no, 
no hay lio, bueno vamos a hacerlo. Hay algunas cosas que hay que pensarlas bien, 
pero otras no, sin temor, no hay que pensarlas dos veces como dicen. Un cambio 
grande también es que antes yo era muy tímido y el relacionarme con las personas 
me llevaba un tiempo, ahora es prácticamente inmediato, se entabla una 
conversación en 2-3 minutos. Y es muy muy chévere. La verdad son muchas cosas 
que han sido muy satisfactoriasò Dar²o 
 
 
 
El proceso de ñaceptaci·nò de la enfermedad como realidad presente e irrevocable, 

así como la asunción de los cambios de vida necesarios para vivir saludablemente con 
ella, está relacionado, ante todo, con los recursos personales y sociales con que cuenta 
el individuo (Ledón, 2008) 

 
 
También se observa que el tiempo es un factor importante en el proceso de 

aceptación de la condición crónica de salud y las limitaciones impuestas por la 
enfermedad y el tratamientoé Durante la enfermedad y la muerte, las prácticas religiosas 
proporcionan apoyo, pues la persona que siente a Dios en su vida puede adaptarse a los 
cambios inesperados (Malheiro, 2012).  Así mismo, cuando ya ha trascurrido un tiempo 
de recuperación, los participantes refieren el deseo de recobrar su independencia para la 
realización de sus actividades diarias: 

 
 

ñEllos (esposa e hijos) ya fueron entendiendo que yo necesitaba salir solo, ya vieron 
que yo podía dar la vuelta, ir a la panadería, ir a tomarme un tinto a la calle. Ya 
entendieron, que yo lo necesitaba, tampoco me descaro, y pues con el teléfono 
celular nos comunicamos, ella (la esposa) me llama, está pendiente, me dice si le da 
mareo si®ntese en un and®n y me llama, y yo voy a recogerloò Julio. 
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ñVa uno retomando otra vez la vidaò Jos®.  
 
ñDe lunes a viernes estoy yo en la casa, con las tres hijas. Mi esposa se va a trabajar 
tranquila al saber que uno tiene cierta independencia. A mi esposa no le causa tanto 
trauma de estar cada ratico llamando a mis hijas y a mí, diciendo: ¿ya le dieron de 
comer, ya se bañó, ya se vistió, ya lo llevaron al médico? No, nosotros nos vamos, 
con una o mis dos hijas, cada una me coge de gancho y listoò. Jos® 
 
 
ñA mi mamá le dio más duro que a mí, ella pensaba que yo me iba a deprimir, que no 
iba a querer estudiar, ni hacer nada. Antes yo les di una lección a ellosò Carmen. 
 

 
 
Este tipo de significaciones cimientan, muchas veces, la forma de afrontar la 

enfermedad y su situación de discapacidad, como un reto, una amenaza, una pérdida, un 
beneficio, una enseñanza e incluso una oportunidad de valorar lo importante de la vida 
(Ledón, 2012). 

 
 

5.3 Relaciones de reciprocidad 
 

 
 
A continuación se explican las interacciones y relaciones recíprocas que se 

encontraron en los relatos. Figura 5-4: Relaciones de reciprocidad 1. 

 

 

Figura 5-4: Relaciones de reciprocidad 1 

 
 

 

 
       
 Los seres humanos, a través de sus interacciones establecen relaciones con otros. La 
interacción definida por (King, 1997), es ñun proceso de percepci·n y comunicaci·n entre 
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una persona y el entorno o entre una persona y otra, que se manifiesta por conductas 
verbales y no verbales dirigidas hacia un objetivoò. Cada individuo implicado en la 
interacción aporta diferentes conocimientos, necesidades, objetivos, experiencias 
pasadas y percepciones que influyen sobre las interacciones.  

En este proceso de interacciones y relaciones surge otro concepto que toma fuerza 
en los relatos, es la reciprocidad, la cual hace referencia a la correspondencia mutua que 
surge entre dos personas ("Diccionario Enciclopédico ", 2009), en este caso entre el 
narrador y cada una de las personas con las que se relaciona, su pareja, su familia, sus  
amigos y el resto del entorno. 

 
 
En el sentido moral, Hegel, referenciado por (Honeth, 1996) había tenido en mente: 

los derechos y obligaciones que representan las implicaciones morales de las relaciones 
de reconocimiento que los sujetos debían mantener recíprocamente con los demás para 
garantizar en común las condiciones de su integridad. En esa forma la relación de 
reconocimiento en la que se constata el valor de la necesidad natural individual, existen 
deberes del cuidado emocional que comprenden de manera simétrica o asimétrica a 
todos los participantes de esa relación elemental. El caso típico de una obligación 
asimétrica es la relación de los padres con sus hijos. La relación de amistad representa el 
caso típico de una obligación recíproca. 
 
 

5.3.1 Familia/Pareja/Amigos/Compañeros 
 
 
 
La familia, la pareja, los compañeros de trabajo o de estudios, el personal de salud y 

las relaciones sociales en general son fuentes importantes de apoyo (Portilla, 1991). 
 
 
En cuanto a la familia, los relatos expresan: 
 
 

ñEn mi familia ahora hay mucho m§s apoyo, m§s unidad, mi familia me ha 
apoyado al 100%, mi mam§, mis hermanos, mis cu¶ados y mis sobrinasò Oscar 
 
 
ñEs inevitable esas situaciones en las que uno dice ya no más, ya no más y es ahí 
donde mi familia y mis amigos me han ayudado para salir de esas situaciones, es 
vitalò Dar²o 
 
 
ñPrincipalmente mis padres han estado ah² en las etapas del tratamiento y la 
rehabilitación, mi familia están ahí en cualquier momento. El tener una pareja es 
muy importante, contar con ese tipo de apoyo, que solo puede brindar una 
persona estando con uno, cuando se involucran esos sentimientos. Ya lo he 
experimentado y eso para mí es muy bueno. Para mí es algo muy importante, la 
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idea es que como seres humanos no estemos solos, a m² la soledad no me gustaò 
Darío 
 
ñAhora se preocupan más por mí, mi papá antes vivía en Cali, era muy poquito lo 
que nos hablábamos. Ahora, más por la diálisis, empezó a llamar y a preguntarme 
como estoy y eso. Mi t²a es la que me cuida y me prepara los alimentos.ò Eliza 
 
 
ñMi familia siempre ha estado ah², en cada paso que he dado, en cada situación, 
siempre me apoyan, me cuidan, me acompañan, en fin es todo. Mis papás, mi 
hermana, una prima que es muy cercana a mí y mi novio, él también ha sido muy 
importanteò Carmen. 
 
 
ñMi mam§ siempre ha estado conmigo y es por ella que yo lucho, porque las dos 
vamos a salir adelanteò Claudia. 
 
 
ñMis hijos son mi ayuda, mi compa¶²a, sobretodo el hijo, porque mi hija ya se casó 
y no vive con nosotros, para m², mi hijo es todoò Clara 
 
 
ñYo pensé que mi novio no iba a aceptar eso de la diálisis. La verdad yo ya estaba 
consiente que él no iba a aceptar, nosotros le comentamos, él sabía mi 
enfermedad primaria (la diabetes) yo pensé que él no iba a aceptar, pero no, él 
me apoyo desde que yo entré a diálisis, y siempre, él me llama, él me recoge o 
nos vemos en algún lugar. Yo fui la que pensé mal, él no. Él está pendiente, me 
dice: te cuidas, te pones la bufanda, todo eso, él ya sabe lo que me tiene que dar 
cuando a mí me da la hipoglicemiaò Carmen  
 
 
ñYo a la primera esposa le coment® mi problema, y ella me dijo, mire Julio, yo 
para cuidarlo, no sirvo. Yo dije no, esta no es, ahí tomé la determinación de 
abrirme, ella nunca me acompañó a una cita, nunca nada. Mientras que mi 
esposa actual sí, desde el primer momento que supo, ha estado conmigo. Mis 
hijos, los del segundo matrimonio, los que viven conmigo, están también 
pendientes, en cambio los otros hijos casi no. El cuidado fue mucho mejor, con 
este hogar, y fue permanente, noches que ella (la esposa actual) no dormía 
cuidándome, los pelados no me dejaban salir, eran totalmente consagrados a mí, 
hubo una sobreprotecci·n por parte de ellosò Julio. 
 
 
ñYo me siento sola, todas mis primas se me alejaron, toda mi familia se me alejó 
como si yo tuviera una enfermedad pegajosa. Un tío si está pendiente, sino fuera 
por el yo no sé dónde viviríamos y cómo estaríamos refiriéndose a la mamá y a 
ella). Esto es muy duro porque yo soy joven, no tengo hijos, yo no tengo novio, en 
ese estado menos (pausa)é extra¶o mucho a mi exnovio. A m² me gustar²a tener 
novio y tener una beb®ò Claudia 
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En relación con los autores, se observa  a través de los relatos, que el apoyo familiar, 

es descrito como el más importante y significativo para sus vidas. Las relaciones con sus 
padres, hijos y parejas, se han visto afectadas tanto positivamente para algunos, siendo 
facilitadoras de los procesos adaptativos, como de separación y rechazo para otros, 
haciendo más difícil el afrontamiento. 

 
 

En cuanto a los amigos en los relatos se evidencia: 
 
 
 
ñYo me siento bien así, con mis amigos y con mi hermana salimos. Todos saben que 
tengo diabetes y saben qué hacer, los amigos de la infancia, los vecinos, los de la 
universidad, los de la pr§ctica, todos sabenò Carmen. 
 
 
ñLos amigos a veces vienen a visitarme, pero ya cada uno tiene su hogar y sus 
cosas, entonces pues m§s con la familiaò Jos® 
 
 
ñCon mis amigas del barrio, salimos a comer, al centro comercial, a ver películas en 
cine, o en DVD, o al parque, nos sentamos y hablamos, tenemos buenas relacionesò 
Eliza 
 
 
ñA m² no me gusta que me vean as², yo no soy una persona de buscar (que busque a 
los demás), no me gusta que me tengan pesar. Antes tenía muchos amigos y 
salíamos, ahora tengo un amigo que dice que quiere que yo sea su novia, me dice tu 
eres normal, tu eres humana, yo no jugaría contigo, porque jugar contigo es jugar con 
Dios. Pero hay una cosa que no me gusta de él y es que no le gusta trabajar, a mí me 
gusta que los chinos salgan adelante y estudien, no es lo que yo quiero, no es, no esò 
Claudia.  
 
 
ñFamiliares y amigos est§n muy pendientes, siempre. Los Amigos van cogiendo su 
camino, hogar y su cuestión, pero siguen muy pendientes, no se alejaron por la 
enfermedad, m§s bien ellos llaman, preguntan c·mo estoyò Julio 
 
 
ñMe ha sorprendido que los amigos que consegu² en el pasado a pesar de esta 
situaci·n todav²a siguen ah², me han ayudado muchoé Yo me la paso mucho metido 
en el computador chateando con mis amigos, me gusta armar planes, vamos a un 
parque de diversiones, a un restaurante, me gusta mucho eso. Con mi amigo, él de 
aquí de la cuadra, también es invidente, hablamos mucho, yo voy a la casa de él o él 
viene a mi casa.ò Dar²o 
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Las personas de los relatos expresan nuevas formas de relacionarse con su familia, 

amigos y compañeros, les ha permitido crear lazos más profundos y significativos 
haciendo que se reconstruyan y se fortalezcan. Sin embargo para otras personas la 
situación de vivir con discapacidad visual y recibir terapia de diálisis, ha implicado la 
ruptura de relaciones y el aumento de la sensación de soledad.  

 
 
Este tipo de relaciones son supremamente importantes y significativas para ellos, 

porque como indica (Dreier, 1999), las personas con familia, pareja estable y amigos ï 
que proporcionan recursos materiales y psicológicos- gozan de mejor salud en 
comparación con quienes tienen una red social débil. La familia es considerada una 
instancia que provee al sujeto de un sin número de recursos necesarios en cualquier 
momento de la vida y además, el lugar donde la persona adquiere sus primeras 
habilidades sociales, que son las más importantes ya que serán las que generan la 
seguridad de relacionarse y enfrentarse a las nuevas situaciones de la vida. 

 
 

5.3.2 Vecinos y entorno:  

 

En los fragmentos de los relatos se puede observar: 
 
 

ñHay unos vecinos de confianza de mis papas. Ellos les pagan para que me 
cocinen cuando mis papas no están, quedan mis segundos papas, mi familia, mi 
prima fue un apoyo en las hospitalizaciones, ella me sacaba a todas partes, 
íbamos a cine, al centro comercial, a bailarò Carmen. 
 
 
ñNo pues el apoyo ha sido más abundante y la comprensión, y nadie me rechaza 
porque soy paciente renal, no nada, la gente sabe y antes lo apoyan a uno y 
como que lo motivan a uno, ahorita con lo del proceso del trasplante, me apoyan, 
me dicen usted ya va a ser una persona diferente, ya  no va a depender de los 
demás, porque a mí no me gusta depender a mí me gusta hacer algo, porque a 
mí no me gusta quedarme quieta, a mí me gustaba estar activa, no me gusta 
estar durmiendo, viendo los mismos programas, chateando, le digo a mi hermana 
que yo le ayudo con los trabajos de la universidad, le ayudo a mi mama en la 
cocina y as²ò Carmen. 
 
 
ñMis vecinos conocen mi caso, con ellos nos llevamos s¼per bien, ellos me ven 
afuera y me acompañan hasta la casa. Lo interesante es que uno lo siente en el 
ambiente. Y ya lo tratan a uno normal. Tengo un vecino que tiene 18 años y él 
tambi®n es invidente y con el hablamos muchoò Dar²o 
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ñA mí me gusta cuando la gente le dice a mi mamá, su hija como es de bonita, yo 
me siento súper feliz. Me hace sentir muy feliz cuando la gente me dice que soy 
muy bonitaò Claudia 
 
 
ñHan sido situaciones muy escasas en las que he tenido alguna respuesta no 
grata  de la gente, y eso depende de uno, si uno necesita ayuda hay que saberla 
pedir, porque las personas realmente no están en la obligación de colaborarle a 
uno, a mí me gusta ser independiente, si la persona me ofrece la ayudan tampoco 
me voy a negar a ella. Como le comento son muy raros los casos, de estos 4 
años que soy invidente solo una persona, solo una se negó a ayudarme a tomar 
el bus. Lo que sucede es que a veces las personas quieren ayudarle a uno y no 
se atreven, y a veces no saben cómo acercarse, como lo guío, como le digo, hay 
veces que lo asustan a uno, o termina uno guiándolos a ellos. Realmente yo no le 
veo nada malo en eso, son experiencias. Yo digo bueno las personas tuvieron la 
intenci·n de ayudarme, le voy a ense¶ar para la pr·ximaò Dar²o 
 
 
ñé Pero tambi®n hay personas en la calle que a uno lo curiosean, porque me 
miran los ojos, y le preguntan a mi mamá ¿pero ella en serio no ve nada? 
También me pasó con una señora del barrio, que me dijo que yo había quedado 
así por tomar licor adulterado, y eso me ofende muchísimo porque ella no sabe 
que me pasó y anda diciendo cosas que no soné A parte que a m² me da miedo 
salir sola, porque uno no sabe, que lo roben, lo manoseen, los hombres ven a una 
muchacha bonita e indefensa y se pueden aprovechar de ellaéò Claudia. 
 
 
 
ñMe ha pasado que cuando se me ha bajado la glicemia, la gente piensa que uno 
está drogado o borracho y no le ayudan a unoò Julio. 
 
 
 
ñHay veces que pasan personas al lado de uno y lo golpean, la otra vez, me pasó 
un hombre al lado con un bulto y casi me tumba, a parte me insultó, porque me le 
atravesé según él, y a mí me dio risa, el señor se disgustó y se devolvió a 
hacerme el reclamo, insultándome, yo le dije: lo que pasa es que yo no veo, yo no 
sé quién es usted, y no sé qué pasó. El tipo bajó el bulto y me dijo: uy que pena 
hermano, disculpeò Jos®. 
 
 
 
Estos fragmentos, evocan a conceptos de (King, 1997) donde la percepción, la 

comunicación y la transacción, son fundamentales para comprender la interacciones.  
 
 
Por ejemplo, en los casos particulares de Darío, Claudia, Julio y José,  los cuales 

tienen discapacidad visual, por la retinopatía diabética, sus percepciones (la 
representación que cada persona tiene de la realidad y que está relacionada con las 
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experiencias anteriores, el concepto de uno mismo, los grupos socioeconómicos, la 
herencia biológica y la formación recibida) han sido muy diferentes.  

 
 
Por un lado Darío y José tienen una percepción positiva acerca de las relaciones 

e interacciones con su círculo primario y su entorno en general, por la experiencia que 
han tenido en la interacción con sus familias, amigos, vecinos, compañeros, personal de 
salud, entre otros, y por las características propias que han utilizado a favor de su 
proceso de rehabilitación; lo que les ha permitido establecer relaciones sólidas en cada 
uno de estos grupos. También se encuentran hallazgos significativos acerca del 
comportamiento que las demás personas han tenido hacia ellos, siendo muy variados, 
desde personas que los rechazan, los evitan y los insultan, hasta personas que sin saber 
cómo ayudarlos u orientarlos lo intentan. 

 
 
En el caso de Julio, él tiene una percepción no muy grata acerca del 

comportamiento de algunas personas, que lo han hecho sentir rotulado y discriminado 
cuando se encuentra con el bastón y cuando ha presentado cuadros de hipoglicemia.  

 
 

Por otra parte, Claudia expresa sentirse sola, discriminada, excluida y alejada por 
las demás personas, como sus familiares y sus amigos. Tiene miedo de relacionarse con 
otras personas, y no quiere tener un novio también con discapacidad. Lo que puede estar 
influenciado por la manera cómo percibe ella las situaciones y comportamientos,  de 
acuerdo a sus características internas y experiencias previas.  

 
 
En cuanto a la comunicación (proceso por el cual la información pasa de una 

persona a otra bien sea directa o indirectamente), se observa en Claudia, que el lenguaje 
verbal y no verbal, está caracterizado por expresiones de rabia, disgusto, tristeza y 
decepción, sin embargo a medida que expresa abiertamente sus sentimientos y 
emociones, se detecta esperanza y apego a Dios y a su fe, esperando algún día  
recuperar su visión, su salud y su independencia. 

 
 
Respecto a la transacción (conducta observable de los seres humanos cuando 

interaccionan con su entorno), está relacionado con los intercambios de estímulos y 
respuestas. Por ejemplo en el caso de Julio y Claudia, al acercarse o interactuar con una 
persona de su entorno que no los conoce, han recibido de ellos una respuesta de 
rechazo por reacciones, palabras y  comportamientos, de manera verbal y no verbal. 

 
 
De acuerdo a los postulados anteriores, en los relatos se evidencian las diferentes 

formas de interpretación de la discapacidad, que tiene cada uno de los participantes, de 
acuerdo a su experiencia, su percepción y las transacciones generadas por la interacción 
con su entorno, lo que genera unos significados acerca de la discapacidad, marcados por 
barreras actitudinales, culturales, de desconocimiento y estereotipos con profundas 
raíces históricas que evitan su participación plena y efectiva en la sociedad en igualdad 
de condiciones con los demás.  
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5.3.3 Relaciones de cuidado: 

 
 
Con respecto a los postulados de (E. Kittay, 2003) y (Nussbaum, 2007), en los 

relatos también emerge la experiencia del cuidado, como una relación íntima y directa 
entre dos o más personas, profundamente emocional, pragmática y práctica que afecta 
tanto a la persona que recibe el cuidado como a quienes la proporcionan.  

 
 
En los relatos emergen las relaciones de cuidado que se establecen con padres, 

hijos, pareja y familia, estos son algunos ejemplos: 
 
 

ñMi tía cambió lo de la alimentación. A mí me hace el jugo sin azúcar, el café, el 

té. Le bajó a la sal, por lo de la diálisis, arregló la parte de la comida para míò 

Eliza. 

 

ñEl cuidado en mi segundo hogar fue mucho mejor, fue permanente, noches que 
mi esposa no dormía, cuidándome, los pelados (hijos) no me dejaban salir eran 
consagrados a mi totalmente, hubo una sobreprotección por parte de ellosò Julio 

 
 
ñMis familia, sobretodo mis pap§s han estado constantemente conmigo en todo 
momentoò Darío 
 
 
ñMis hijas est§n muy pendientes de m², son mi mano derechaò Jos® 
 

 
 
 
En los relatos se visualizan relaciones de cuidado entre los participantes y su 

familia, los participantes y enfermeras/os, los participantes y otros profesionales de la 
salud. Estas relaciones de cuidado representan procesos interpersonales, 
estableciéndose diadas de cuidado, como lo refiere (Thompson, 1982) las diadas se 
caracterizan por ser duraderas, tener la presencia de acciones mutuas y recíprocas a 
través de la interdependencia personal. O bien como lo refieren otros autores, yendo más 
allá de un binomio de salud, se establece una triada de cuidado que forma asociación 
entre el paciente y su familia, los equipos de atención en salud y los miembros de la 
comunidad que brindan cooperación (Chaparro, 2009). 

 
 
Así mismo los relatos dan cuenta de la interacción y las relaciones de cuidado que 

se establecen con profesionales de la salud, por ser la diabetes una condición de salud 
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que requiere constantemente controles, educación, asistencia y la realización de terapias 
de diálisis en estos participantes. 

 
 
ñEn el Hospital nos dieron la capacitación de cómo tratar la diabetes en momento 
de la hipoglicemia o la hiperglicemia, la nutricionista nos explicó a mis papás y a 
m² que deb²a comeré Los médicos me dijeron aquí la vamos a atender, tranquila, 
ellos me explicaron cuando inicié la diálisis, las enfermeras y enfermeros también 
me han explicado y me han atendido, sobre todo cuando voy a la hemodiálisisò 
Carmen 
 
 
ñHe pasado con muchísimos médicos en la parte visual, en la parte renal, los 
médicos generales, lo endocrinólogos, los nefrólogos han sido buenos, han sido 
personas de una calidad humana muy especial. Y la verdad con ellos ya hay un 
control de salud, de emociones, de much²simas cosasò Dar²o 
 
 
ñUn d²a un doctor me dijo tienes diabetes, me dijo tiene que tomar estas pastas y 
listo. No me dijo nada más. Hasta hace como un año que una doctora naturista 
me dijo los medicamentos que está tomando son para la tensión y la diabetes. Ahí 
me explicaron que cuidados tenía que tener, bajarle al azúcar a la sal, a los 
dulces, a las golosinas, a los pecaditos que eran bastantesò Oscar 
 
 
ñEn la unidad renal tengo una relaci·n muy buena y estrecha con todo el personal 
de salud, médicos, enfermeras, psicóloga, nutricionista, trabajadora social, todos 
tienen una calidad humana muy buenaò Jos®. 
 
 
ñLos médicos me explican que debo hacerme las 4 horas de diálisis, las 
enfermeras también me dicen que es importante realizar el tratamiento completo, 
pero yo no puedo sino 3 horas, eso es muy duro, se me baja la tensi·né Como 
los médicos no son los que viven con esto, yo sé que ellos tienen que dejar a un 
lado el corazón y los sentimientos, pero no tienen que ser tan durosò Claudia. 
 
 
 
En los relatos surgen constantemente este tipo de relaciones de diadas y/o triadas 

de cuidado, caracterizadas por virtudes relacionadas con la autonomía y también virtudes 
relacionadas con la dependencia (MacIntyre, 2001).  Puesto que en esta relación siempre 
hay alguien que da, que proporciona cuidados y otro que los recibe. Ambos deben 
desarrollar virtudes propias sin las cuales la vida humana se degradaría. Las virtudes del 
dar que se observaron en los relatos fueron: la incondicionalidad, la lealtad, el amor, el 
compromiso, el cariño, el afecto, la sobreprotección y la unión familiar. Entre las virtudes 
del recibir se detectaron: la gratitud, la paciencia, la comprensión, la reciprocidad y la 
alegría, así como el reconocimiento de la dependencia sin ningún asomo de complejo. 
Pues los participantes reconocen, la dependencia que tienen a personas y elementos. Y 
aunque no la aceptaron en su momento, ahora saben que necesitan de otros para vivir, 
le dan un valor más profundo a todo aquello que ellos valoran como importante, y 
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resaltan el papel primordial que tiene la familia en sus vidas, enfatizando en su núcleo 
primario conformado por padres, pareja e hijos.  

 
 
Como lo refiere (E. Kittay, 2003) al reconocer nuestra dependencia es posible 

remodelar nuestro conocimiento y la experiencia de la capacidad y discapacidad, pues 
estas últimas adoptan muchas formas distintas, dadas por factores como el cuidado y la 
asistencia, los cuales varían tanto por la discapacidad que tenga la persona, como por la 
edad y la perspectiva de los cuidadores y familiares acerca de las limitaciones y 
necesidades que tengan estas personas (Nussbaum, 2007). 
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6.  Inferencias, Conclusiones y Reflexiones 
Finales 

 

6.1 Inferencias 
 
 

 
A partir de los resultados alcanzados por medio del análisis de los relatos de vida, 

se construyeron una serie de inferencias para dar respuesta a los objetivos de la 
investigación y de esta forma llegar a las conclusiones. 
 

 
De las experiencias de dependencia se infiere que: 
 
 
            En acuerdo con (Urteaga, 2011), la dependencia es una noción compleja y 
multiforme, que evoca el carácter fundamental de las necesidades que es preciso 
satisfacer para que la vida se mantenga. 
 
       
             Para los participantes, la experiencia de dependencia está relacionada con la 
ayuda necesaria para continuar viviendo, tanto en su sentido físico, de conservación de 
su cuerpo, como en lograr la realización de lo que consideran importante en sus vidas. 
 
 
            Para ellos la dependencia tiene muchos matices, describen conceptos de 
limitación, por la dificultad que tienen de realizar diferentes actividades, entre ellas el 
trabajo, el desplazamiento independiente, y las actividades de socialización. El concepto 
de la obligación y el deber, que tienen de asumir conductas para proteger su vida, entre 
ellas realizar cambios en su alimentación, utilizar medicamentos, terapias y ayudas para 
continuar viviendo. Así como la utilización de todo tipo de ayudas, desde la terapéutica, 
hasta las relaciones de apoyo que establecen con su entorno, físico, personal, familiar, 
de cuidado y cultural, entre otros. No obstante, esta obligación que expresan de tener 
que cuidarse a sí mismos, está orientada más que en proteger la vida, describen la 
obligación moral con los otros, es decir, no abandonar a sus seres queridos, no 
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convertirse en una carga para ellos, por demandar más tiempo, cuidados y dedicación de 
la que requieren actualmente y no darse por vencidos.  
 
 

Los participantes también relatan, que estas experiencias de dependencia han 
impactado sus vidas, hasta el punto de sentirse débiles y vulnerables, lo que ha 
generado sentimientos de dificultad, rechazo, miedo, rabia, dolor, sufrimiento, tristeza, 
culpa, sometimiento, soledad, incertidumbre y cambios de estado de ánimo, entre otros. 
Han reconocido la importancia de los diferentes tipos de ayuda, descritos como su familia 
y el apoyo del personal de la salud y afines, para superar muchas de las situaciones 
difíciles en las que se han encontrado. Así como también describen la importancia de 
favorecer un entorno más amigable, que favorezca su inclusión. 

 
 
Se hace importante destacar la asistencia y el cuidado como necesidades básicas 

también reconocidas por los participantes, las cuales han sido fundamentales en los 
períodos de dependencia, les han permitido llevar un proceso humanizado por las 
relaciones de cuidado que han establecido y les ha apoyado en los procesos de 
rehabilitación e inclusión que están llevando en estos momentos. 

 
 

           Los relatos muestran que la dependencia es una situación humana que se 
presenta en el transcurso de toda la vida y varía en grados y necesidades, por lo tanto se 
establecen relaciones de dependencia como una forma de protección, que han incurrido 
incluso en mecanismos sobreprotectores, como forma de disminuir el riesgo de lesión, y 
el peligro de un entorno agreste. Aunque esta protección es necesaria, también es 
necesario el favorecimiento de la autonomía y la independencia por medio del 
reconocimiento de sus capacidades y la construcción de un entorno inclusivo incluyendo 
una cultura de respeto por la diferencia. 
 
      
       

De las capacidades identificadas se infiere que: 

 
 
    De acuerdo con (Sen, 1985), (Kittay, 1999) y (Nussbaum, 2007) es primordial 

favorecer las capacidades humanas, para lograr que las personas lleven a cabo el tipo de 
vida que consideran valiosa, y de esta forma garantizar que los individuos prosperen, se 
autogestionen y alcancen su potencial como seres humanos. 

 
 
     Los relatos son muestra de lo que describen estos autores, pues los participantes 

reconocen su dependencia para poder vivir, y al mismo tiempo reconocen sus 
capacidades y fortalezas para poder llevar la vida que ellos consideran valiosa. 

 
 
La importancia de la noción de capacidad según (Cejudo, 2007) está enmarcada en 

estas personas, tanto en la capacidad de funcionar, como en la capacidad de lograr algo, 
lo que permite reconocer en ellos características valiosas que les motiva para seguir 
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adelante y darle un significado a sus vidas. Entre las fortalezas, cualidades y habilidades 
se encuentran como las más importantes, su capacidad para salir adelante, ayudar a los 
demás y enseñar a los otros.  

 
 
 Cabe señalar que la capacidad de dar que se encuentra en los relatos está 

vinculada a la reciprocidad que se presenta en las relaciones que establecen con su 
entorno. En la familia, su capacidad de dar, se observa en la retribución con oficios, 
ayuda en actividades que puedan realizar, en la colaboración, en brindar sus enseñanzas 
y dar consejos, en brindar amor, amistad, lealtad y apoyo, entre otras. Estas últimas, se 
traslapan también a sus amigos y personas que los rodean.  
 
 

Las capacidades humanas permiten al ser humano ser y hacer libremente sus 
elecciones sobre su propia vida, les permite cubrir sus necesidades básicas y 
complementarias, sobre las discapacidades, donde se enfatizan las limitaciones y las 
deficiencias, otorgándoles un aspecto negativo a las personas que las tienen. 

 
 
 

De las relaciones de reciprocidad se infiere que: 
 
 

Los seres humanos, interactúan y establecen relaciones con otros, dentro de 
procesos interpersonales donde cada individuo intercambia conocimientos, necesidades, 
objetivos, experiencias pasadas y percepciones, en una dinámica que puede 
considerarse recíproca y de mutualidad.  Estas relaciones se caracterizan de acuerdo a 
(MacIntyre, 2001) por virtudes del dar y del recibir, donde resalta la naturaleza 
incondicional del cuidado. 

 
 
Esta relación de cuidado que se establece entre los participantes y sus 

cuidadores tanto familiares como profesionales de la salud y otros, adquiere un 
significado de profunda gratitud, y está enriquecido con virtudes del recibir como la 
paciencia, la comprensión y la reciprocidad. En cuanto a las virtudes del dar están la  
incondicionalidad, la lealtad, el amor, el compromiso, el cariño, el afecto, la protección y 
la unión familiar.  

 
 
Los participantes resaltan a la familia, como la motivación más profunda, con 

quienes estable la relación más fuerte y significativa en sus vidas, constituyéndose para 
algunos como núcleo primario sus padres y hermanos, por otros su pareja y sus hijos, y 
solo para una persona su abuela y su tía. Como lo indica (Dreier, 1999) la familia es 
considerada una instancia que provee al sujeto de un sin número de recursos necesarios 
en cualquier momento de la vida y además, el lugar donde la persona adquiere sus 
primeras habilidades sociales, que son las más importantes ya que serán las que 
generan la seguridad de relacionarse y enfrentarse a las nuevas situaciones de la vida. 
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 Para los participantes las relaciones que establecen con su entorno pueden llegar 
a influir en su forma cómo perciben la discapacidad. Pues ellos, sobre todo las personas 
con retinopatía diabética, interpretan la discapacidad como una forma, para algunos, de 
discriminación, estigmatización e impedimentos, y otros la interpretan como una 
oportunidad de verse y ver su entorno de manera diferente, es la oportunidad de cambiar 
y generar posibilidades, de empezar a caminar solos a pesar de las dificultades, pues 
todos tenemos dificultades, es poder reconocer lo valioso de la vida, más allá de una 
pérdida. Para ellos significa la posibilidad de construir juntos una cultura de aceptación y 
solidaridad, dentro del respeto, más que solo adaptar su entorno físico, y crear un mundo 
paralelo. Ellos resaltan la importancia de crear un mundo común, donde todos podamos 
vivir y compartir con respeto.  
 
 

           En cuanto a las relaciones que los participantes establecen con los profesionales y 
las instituciones de salud, llama la atención de algunos relatos la forma como ellos han 
percibido la relación entre la progresión de las complicaciones de su enfermedad y la 
atención en salud. Pues se puede ver en los resultados de la investigación cuando se 
aborda la culpa, cómo ellos explican que por la acción u omisión del personal de salud, 
en algunos momentos de la atención, sobre todo durante episodios de hospitalización y 
cirugías, se ocasionó una progresión de la retinopatía y de la nefropatía diabética, según 
refieren, por descuido, por desconocimiento, por falta de oportuna atención, por falta de 
comunicación entre los miembros del equipo de salud, por falla en los procesos, y por el 
tratamiento no integral, sino solo de una parte de su cuerpo. Los participantes desde su 
percepción y su experiencia hacen estas afirmaciones, con el ánimo de expresar 
abiertamente qué opinan ellos de momentos fundamentales en sus vidas relacionados 
con el cuidado proporcionado por personas e instituciones especializadas para realizar 
esta función. Así como también reconocen el valor que han tenido las relaciones de 
cuidado establecidas con profesionales, personal e instituciones de salud, durante su 
vida. 
           
            Las anteriores afirmaciones no buscan culpabilizar a nadie, sino que buscan 
resaltar la voz de los participantes, quienes han vivido estos procesos y es valioso 
extraer de sus experiencias y vivencias, información para el mejoramiento continuo en 
pro de una calidad excelente de atención y cuidados brindados. 
 
              
            Para los profesionales e instituciones de la salud que interactúan y establecen 
relaciones con estas personas, es sumamente enriquecedor contar con los resultados 
que se obtuvieron de esta investigación, puesto que la forma como los participantes 
perciben la relación terapéutica, tiene que ver con su vida misma, es decir, la 
dependencia a terapias, medicamentos y cuidados directos, van a intervenir directamente 
en sus procesos de recuperación y mantenimiento de la salud. Para estas personas es 
fundamental la atención de los profesionales de la salud en diversos momentos de sus 
vidas y para la mayoría de ellos esta interacción se presenta hasta por tres veces a la 
semana, pues requieren de las instituciones y del personal para la realización de las 
terapias de hemodiálisis para conservar su vida, su salud y evitar complicaciones 
generadas por la enfermedad. Esto requiere por parte de los profesionales en mención y 
de las instituciones de salud, proporcionar la más alta calidad de los procesos tanto 
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asistenciales, como educativos, y de favorecimiento a procesos de rehabilitación e 
inclusión social, entre otros. 
           Aunque la categoría de relaciones de reciprocidad no responde a los objetivos 
planteados en este estudio, vale la pena resaltar su valioso aporte a la comprensión de 
las relaciones que establecen los participantes con su entorno, por la importancia que 
ellos le atribuyen a estas relaciones. 

 

6.2 Conclusiones 
 
 
 
De las experiencias de dependencia se concluye que: 
 
 
 

Á La dependencia es reconocida por los participantes como una relación 
necesaria y obligatoria que se establece con personas, elementos e 
instituciones para preservar la salud y la vida. 

 
Á La asistencia y el cuidado, son necesidades primarias en estados de 

dependencia 
 

Á Las relaciones de dependencia se caracterizan por virtudes del dar y el recibir. 
 

Á La dependencia es una noción compleja que requiere más profundización en 
su estudio. 

 

Á Las relaciones que se establecen entre los sujetos de cuidado y los 
cuidadores están influenciadas por las características propias de las personas 
que interactúan, por sus procesos interpersonales, el contexto, e incluso las 
causas que ocasionaron la situación de dependencia como el tipo de 
enfermedad. Pues cada enfermedad tiene un comportamiento en el cuerpo de 
una forma diferente, que afecta a la persona de una manera física muy 
diversa. También el tipo de discapacidad que tenga la persona influye en su 
percepción y experiencia, lo que va ocasionar una interpretación muy 
particular, pues las personas que tienen nefropatía y que se encuentran en 
diálisis no perciben la discapacidad de igual forma que las personas que 
tienen retinopatía diabética. 

 
Á Para las personas en hemodiálisis, el significado de la discapacidad está 

relacionado con la limitación de sus actividades, por el tiempo que requieren 
para las terapias, así como las sensaciones físicas que asocian a la debilidad 
y el cansancio, después de las sesiones, lo cual también les limita su 
capacidad de acción. 

 
Á Para las personas que tienen una discapacidad visual es mucho más 

compleja la comprensión de lo que significa la discapacidad en sus vidas, 
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pasan por procesos de aprendizaje mucho más duros y más impactantes, por 
tener que aprender a hacer todo nuevamente. Y el grado de dependencia es 
mayor por requerir ayuda y acompañamiento en más actividades de su vida 
diaria. 

 

Á Los procesos de rehabilitación para las personas con discapacidad visual son 
supremamente importantes para su inclusión social y favorecimiento de la vida 
independiente. Entre más pronto se inicie, las oportunidades de adaptación y 
fortalecimiento de su autonomía son más eficaces. 

          

 
 
De las capacidades identificadas se concluye que: 

 
 
 

¶ Todas las personas tienen capacidades, fortalezas y cualidades, que utilizan 
como mecanismo para salir adelante y como motivación para continuar luchando.  
 

¶ Las capacidades, también describen las virtudes del dar y el recibir que están 
presentes en toda relación de cuidado.  

 

¶ Las capacidades descritas como tener la fortaleza para salir adelante, ayudar a 
los demás y enseñar a los otros, fueron las que sobresalieron y están 
relacionadas con la reciprocidad que establecen en las interacciones y relaciones. 

 

¶ Es fundamental continuar promoviendo las capacidades como herramientas 
propias de cada persona, que pueden y deben ser fortalecidas para lograr el 
máximo potencial humano y hacer que las personas lleven a cabo el tipo de vida 
que consideran valiosa, y de esta forma garantizar que los individuos prosperen. 

 

¶ Los procesos de rehabilitación son difíciles para las personas que deben 
enfrentarse a aprender nuevas cosas y utilizar nuevas herramientas para su vida. 
Lo cual a algunas personas les ocasiona temor, pena y conflicto. Por tal razón se 
hace menester que el Estado proporcione todos los recursos necesarios, no solo 
físicos, sino de entrenamiento y de formación, así como de educación y de 
oportunidades para garantizar la plena participación en la vida, de las personas 
con discapacidad. 

 

¶ Para lograr una adecuada articulación entre los procesos de atención en salud, 
rehabilitación, inclusión, educación y participación de las personas con 
discapacidad, es fundamental la creación de una cultura de aceptación, tolerancia 
y respeto por la diferencia. 
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De las relaciones de reciprocidad se concluye que: 
 
 

¶ Las relaciones que establecen las personas con diabetes y discapacidad con su 
entorno, se caracterizan por el reconocimiento de la dependencia, la reciprocidad 
y mutualidad que se logra en la plena participación en ellas. 

 
 

¶ Las relaciones de cuidado que se establecen con profesionales, personal e 
instituciones de salud son una oportunidad para fortalecer los procesos de 
promoción de hábitos saludables y autocuidado para la prevención de 
enfermedades y reducción de complicaciones de las mismas.  

 

¶ Esta investigación fue producto de un trabajo continuo que nace de la necesidad 
de comprender muchas situaciones que viven las personas con diabetes, y la cual 
hace parte de sus vidas por siempre, por lo tanto entre mejor comprendamos 
cómo se comporta la enfermedad, podremos prevenirla, controlarla y reducir el 
impacto negativo que pueda tener sobre las vidas de las personas que la tienen.  

 

6.3 Reflexiones Finales 
 
 
 

La discapacidad es un complejo campo de conocimientos que involucra 
considerables comprensiones. En esta investigación se realizó una aproximación a las 
experiencias de vida de las personas con diabetes y discapacidad generada por una 
enfermedad crónica no transmisible que cobra tanto vidas, como años de vida 
saludables, por las complicaciones que produce. Las comprensiones que se pudieron 
llevar a cabo, reconociéndolas en este apartado final, estuvieron relacionadas con los 
significados que le otorgan las personas a la dependencia como una relación necesaria 
que establecen con su entorno, tanto físico, como familiar, institucional, terapéutico, 
social, emocional, espiritual, cultural, político y económico. 

 

Aunque se evidenció la importancia de la familia y de seres queridos en la vida de las 
personas con discapacidad, es importante reconocer que muchas personas con 
discapacidad son abandonadas por sus padres, hermanos, hijos, lo que significa tener 
otros tipos de experiencias y otras percepciones de su situación. Por lo tanto se hace 
necesario y se recomienda continuar con este tipo de investigaciones cualitativas, donde 
se profundicen las dinámicas de otras personas y sus experiencias de discapacidad. 

 

Lo más importante considero es la construcción que se ha llevado a cabo y que se 
está realizando en la comprensión de estos procesos de vida, reconociendo aspectos de 
la humanidad que son inherentes a esta condición humana, como lo es la vulnerabilidad, 
la dependencia, las capacidades humanas que tenemos todas las personas, llámense 
cualidades, fortalezas, dones o talentos, pero que hacen de cada ser humano único y 
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especial. Así como las interacciones y relaciones que establece cada ser humano con su 
entorno. Es de resaltar que desde una comprensión moral, el cuidado de sí, es 
fundamental, para tomar consciencia de nuestras propias vidas, siendo responsables por 
su cuidado continuo y permanente. Haciendo posible reducir la enfermedad y las 
complicaciones ocasionadas por ella.  Sin embargo también es necesario reconocer que 
se deben contar con unas condiciones del entorno favorables para lograr esta meta. Y la 
forma de hacerlo es que el Estado garantice la atención en salud, la asistencia y la 
educación como derechos por los que debe velar. 

 

 



 

 

A. Anexo: Preguntas orientadoras  

 

Datos Personales:  

Nombre:  

Identificación:  

 

 

A continuación se presentan algunas de las preguntas orientadoras del relato de 
vida de población del estudio, acerca de los significados que tiene para ellos la 
discapacidad en sus vidas. 

 

¶ Cuénteme, ¿cómo ha sido para usted vivir con la retinopatía (pérdida de la visión) 
y /o nefropatía (enfermedad renal en diálisis) a causa de la diabetes? 

 

¶ Cuénteme ¿ha necesitado algún tipo de ayuda para facilitar el desplazamiento o 
la realización de las actividades diarias? ¿cuál y en qué momento? 
 

¶ Conversemos sobre sus fortalezas 

 

 

 

 

 

 

 





 

 

B. Anexo: Consentimiento 
Informado 

 
FECHA: ____________________________ 

 
 

TITULO DEL TRABAJO DE INVESTIGACIÓN:  
“Significados de la discapacidad para un grupo de personas que viven con 

retinopatía y nefropatía  diabética, atendidos en una unidad renal de Bogotá” 
 
 
En calidad de estudiante de la Maestría de Discapacidad e Inclusión Social de la 
Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, lo (a) invito a participar en 
el estudio mencionado, el cual explico a continuación: 
 
 
PROPÓSITO DEL ESTUDIO:  
El estudio busca comprender los significados que usted le atribuye a la discapacidad, 
como persona que convive con complicaciones generadas por la diabetes, como la 
retinopatía y/o la nefropatía. Puesto que se quiere brindar la oportunidad a las personas 
participantes de este estudio, de resaltar su voz en los procesos vividos a través de los 
relatos, para favorecer la comprensión de su experiencia y la dinámica de sus relaciones 
con el entorno. El estudio busca también favorecer la construcción de un campo 
emergente de conocimientos como lo es la discapacidad. 
 
Su colaboración es vital para este estudio y sin ella no se podrá llevar a cabo. Para 
realizarlo se solicita su participación voluntaria, la cual implica compartir su experiencia 
como persona con retinopatía y/o nefropatía diabética a la cual se le brinda atención en 
esta institución. Los resultados de este estudio permitirán a los profesionales de 
enfermería, y de otras áreas conocer y reflexionar sobre la realidad relatada  para 
mejorar la calidad del cuidado que se le brinda. 
 
 
TIEMPO DEL ESTUDIO: 12 Meses 
 
 
PROCEDIMIENTOS: 
En el proceso del estudio para la recolección de los datos se llevarán a cabo dos 
entrevistas de aproximadamente una hora de duración cada una, dichas entrevistas 
serán grabadas y copiadas exactamente para evitar alterar su valioso testimonio. Las 



132 Significados de la Discapacidad  

para un grupo de Personas que Viven con Retinopatía y Nefropatía  

Diabética 

 
entrevistas se realizarán en un lugar donde Usted pueda mantener su privacidad y 
expresarse tranquilamente. Estas serán realizadas por la investigadora. 
Si en algún momento Usted se siente incómodo durante la conversación, por favor 
comuníquelo y esta será interrumpida de inmediato. Usted se puede retirar de este 
estudio en el momento que lo desee o lo considere necesario guardándose las razones 
de esta decisión. Su negativa a continuar en el estudio no le acarreará ninguna 
consecuencia negativa. 
 
 
BENEFICIOS: 
Tendrá derecho a preguntar por el estado, los resultados o cualquier otro asunto 
relacionado en la investigación con la enfermera Zahira Angel (investigadora) cuando lo 
considere necesario. Su testimonio contribuirá a la comprensión de lo vivido por usted y a 
fortalecer la calidad de atención de otras personas que han vivido o están viviendo esta 
experiencia. 
 
 
RIESGOS:  
Esta investigación no implica ningún riesgo para su salud 
 
 
COSTOS: 
La participación en este estudio no implica ningún costo para usted. Tampoco recibirá 
ninguna retribución económica por su participación, ésta es voluntaria.  
 
 
CONFIDENCIALIDAD: 
Su nombre y datos personales no aparecerán en las copias de las entrevistas ni en 
ningún documento de esta investigación. Las entrevistas serán identificadas con un 
código. La información que usted brinde sólo será utilizada para los fines de esta 
investigación y una vez concluida, se guardará durante un año, hasta que se considere 
que su utilización no vulnere la integridad física o moral de los participantes, luego será 
destruida.  Los resultados de este estudio serán presentados en eventos académicos y 
publicados en revistas científicas. En ningún momento se darán a conocer su nombre ni 
datos personales; se le dará un seudónimo. Antes de publicar los resultados del estudio, 
Usted será previamente informado de estos para confirmar los mismos. 
 
Es importante aclarar que este estudio cuenta con el apoyo académico de la Universidad 
Nacional de Colombia. Ha sido aprobado por dos académicos nacionales y por el comité 
de ética de esta institución. 
 
He leído y comprendido toda la hoja de información y he obtenido respuestas por parte 
del investigador responsable a todas mis preguntas e inquietudes y he recibido suficiente 
información sobre el objetivo y propósito de este estudio. He recibido una copia de este 
consentimiento informado. Sé que mi participación es voluntaria y que puedo retirarme en 
el momento que lo desee, sin necesidad de dar explicaciones. Autorizo a utilizar los datos 
de esta investigación con propósitos científicos manteniendo la confidencialidad. 
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Nombre del participante:  Huella 

C.C.   

Firma:  

Teléfono:  

 
Si Usted no desea que su firma aparezca en el consentimiento informado, puede plasmar 
su huella digital. En caso de no poder firmar, lo hará como representante su familiar o 
acompañante. 
 
 

Testigo:  

C.C.  

Firma:  

Teléfono:  

Parentesco:  

 
Para mayor información o aclaración que requiera puede comunicarse con: 
 

Investigadora ZAHIRA ESPERANZA ANGEL ANGEL  

C.C. 52ô841.917 de Bogot§ 

Firma:  

Teléfono: 3168787462 
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