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Resumen

Introduccién: las enfermedades croénicas alteran el desarrollo social, emocional y fisico de
una persona, lo que afectara la forma en como esta enfrenta su condicion. Los jovenes con
diabetes mellitus tipo 1 deben adaptarse a esta situaciéon en un periodo donde buscan su
identidad y autonomia, por lo que es importante conocer la percepciéon que estos tienen
sobre su diabetes.

Material y métodos: analizamos en 64 jévenes con diabetes que asistieron al campamento
anual que organiza la Fundacion Aprendiendo a Vivir en Santo Domingo, Republica Dominicana
durante el mes de agosto, la percepcion sobre su diabetes y su entorno mediante un cuestio-
nario anénimo que comprende: a) Lo que ¢l piensa sobre su diabetes b) Como se siente ¢) Su
dia a dia, d) Su interrelacion con la familia y los demas y e) Sobre su futuro.
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En el cuestionario se requeria su sexo, edad cronolégica y tiempo con la diabetes. Cada acapite
tenia varias preguntas con maltiples respuestas pudiendo seleccionar varias de ellas.

Resultados: 60 de los 64 jévenes completaron el cuestionario. 32 varones y 28 hembras.
Las edades oscilaron desde 10 hasta 18 afios y el tiempo de evolucion de la diabetes fue muy
variable. El 32 % sefiala estar acostumbrado y que la diabetes es parte de su vida, un 46 %
revela sentirse molesto con el pinchazo para medir la glicemia, un 47 % manifiesta enojo
o tristeza en algunas situaciones, un 17 % teme a las hipoglicemias nocturnas y un 39 %
desearia mas libertad con las comidas y en sus juegos. El 69 % se siente apoyado por sus
padres y amigos y un 71 % no desean que lo vean diferente a los demas, un 12 % revela miedo
a su futuro, pero el 88 % lo considera manejable y un 35 % desearia que el control para la
diabetes sea mas facil de llevar.

Conclusiones: la percepcion que tienen los jovenes diabéticos encuestados sobre su condi-
cion, relacionados al confort para el chequeo, alimentacién y aceptacion pueden mejorarse
con programas especificos en diferentes areas y facilitindoles medios menos invasivos para
su control.

Palabras clave: percepcion; adolescente; diabetes tipo 1; calidad de vida; estigma.

Abstract

Introduction: Chronic diseases alter a person’s social, emotional and physical development,
affecting the way it faces his condition. Young people with type 1 diabetes mellitus must
adapt to this situation in a period where they seek their identity and autonomy so it is impor-
tant to know their perception of their diabetes.

Material and Methods: We analyzed in 64 young people with diabetes who attended the
annual camp organized by th e Foundation Learning to Live in Santo Domingo, Dominican
Republic in August, the percept ion of their diabetes and their environment through an anon-
ymous questionnaire that understands: (a) What he thinks about their diabetes, (b) How it
feels, (c) His day to day, (d) His interrelationship with the family and others, and (e) His future.

The questionnaire required their sex, chronological age and time with diabetes. Each section
had several questions with multiple answers and could select several of them.

Results: 60 of the 64 young people completed the questionnaire 32 male and 28 female. The
ages ranged from 10 to 18 years and the time of evolution of diabetes was very variable. 32%
say they are used to it and that diabetes is part of their lives, 46% reveals that he is upset with
the puncture to measure the glycemia, 47% manifest anger or sadness in some situations, 17%
fear the nocturnal hypoglycemia and 39% wish more freedom with the meals and games, 69%
feel supported by his parents and friends and 71% do not want them to see it different from
others, 12% reveal fear of his future, but 88% consider it manageable and 35% want control for
diabetes to be easier t o carry.

Conclusions: The perception of young diabetics surveyed about their condition, related
to the comfort of the check, food and acceptance can be improved by specific programs in
different area s and by providing them with less invasive means for their control.

Keywords: perception; teenager; type 1 diabetes; quality of life; stigma.
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LA PERCEPCION DE ADOLESCENTES CON DIABETES SOBRE SU CONDICION

Introduccion

La percepcion es un proceso complejo y multifacético que nos permite cons-
truir una representaciéon del mundo a partir de la informacioén sensorial, y
juega un papel crucial en nuestra experiencia subjetiva y nuestra interaccién
con el entorno.

La percepcion de la enfermedad se refiere a la forma en que una persona
entiende y siente su propia enfermedad, incluyendo sus creencias sobre las
causas, consecuencias, duracion y control. Esta influye en como el paciente
afronta la enfermedad, su adherencia al tratamiento y su bienestar general'.

Las enfermedades cronicas pueden afectar significativamente el desarrollo
fisico, emocional y social de los adolescentes, por lo que es crucial abordar tanto
las necesidades médicas como las psicolégicas de estos jovenes, fomentando la
independencia y la adaptacién a su condicion?.

La diabetes tipo 1 puede afectar la salud mental de los adolescentes, puede
observarse rebeldia y negacién a seguir el tratamiento, afectarse la autoestima
o estrés emocional, por lo que es importante contar con apoyo emocional
y psicologico®*.

Material y métodos

Analizamos en esta investigacion la percepcion que tienen adolescentes con
diabetes mellitus tipo 1 en nuestro medio.

El presente estudio se realiz6 en el XX Campamento para Nifios y Adolescentes
diabéticos organizado por la fundacion Aprendiendo a Vivir durante el mes de
agosto del 2025 en la ciudad de Santo Domingo, Repuiblica Dominicana.

La percepcion sobre la diabetes y su entorno la evaluamos mediante un cues-
tionario que comprende: a) Lo que él piensa sobre su diabetes, b) Como se
siente, c) Su dia a dia, d) Su interrelacién con la familia y los demas, y e) Sobre
su futuro.

Es un cuestionario anénimo, donde solo se requeria su sexo, edad cronologica
y tiempo con la diabetes. Cada acapite tenia varias preguntas con multiples
respuestas pudiendo seleccionar varias de ellas.
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Previo al inicio de la encuesta se les explicaba a los padres y a los adolescentes
en qué consistia la misma, qué se perseguia con esta y que estaban libres de

participar o no.

De un total de 64 adolescentes, 60 llenaron el cuestionario y 4 prefirieron no

participar.

Las respuestas fueron organizadas en porcentajes y presentadas en cuadros
para su posterior andlisis y discusion.

No hay conflictos de intereses y la investigacion fue costeada por los

investigadores.

Resultados

Tabla 1. ;Qué piensas tu sobre tener diabetes?

A veces me molesta, pero lo acepto 33,84%
Ya me acostumbré, es parte de mivida 32,30%
Me siento bien, sé cémo cuidarme 27,69%
No me gusta, es dificil 6,15%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacion Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 2. Si tuvieras que explicarle a otro nifio qué es la diabetes, ;qué dirias?

Es algo que controlo con comida, insulina y carifio 61,66%
Es algo que tengo que cuidar todos los dias 28,33%
Es como tener un poder especial que me hace fuerte 8,33%
Es algo que no me deja comer muchos dulces 1,66%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacion Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.
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Tabla 3. ;Como te sientes cuando tienes que pincharte o medirte el azucar?

No me importa mucho, lo hago sin problema 51,72%
Me molesta, pero ya estoy acostumbrado/a 24,13%
No me gusta, pero sé que es necesario 22,41%
Me da miedo o me duele 1,72%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacion Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 4. ;Te pones triste o enojado/a por tener diabetes? ;Cuando?

No mucho, trato de no pensar en eso 32,75%
A veces, cuando me siento diferente 29,31%
No, me siento bien con mi diabetes 18,96%
Si, cuando no puedo hacer lo que quiero 18,96%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacién Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 5. ;Qué cosas te gustaria hacer sin pensar en la diabetes?

Nada, ya estoy acostumbrado/a 43,10%
Comer lo que quiera sin contar nada 27,58%
Dormir sin preocuparme por bajones 17,24%
Jugar sin tener que parar a medirme 12,06%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacion Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 6. ;Qué es lo mas dificil para ti del tratamiento?

Tener que explicar mi enfermedad 37,28%
Recordar todo lo que tengo que hacer 30,50%
No poder comer lo mismo que mis amigos 20,33%
Pincharme o ponerme insulina 11,86%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundaciéon Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.
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Tabla 7. ;Sientes que tu familia y amigos te entienden cuando hablas de tu

diabetes?
Si, me escuchan y me ayudan 69,09%
A veces, pero no siempre entienden 20,00%
No hablo mucho de eso con ellos 10,90%
No mucho, me siento solo/a con eso 0,00%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacién Aprendiendo a
Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 8. ;Qué te gustaria que los demas supieran sobre ti y tu diabetes?

Que no soy diferente por tener diabetes 43,54%
Que puedo hacer muchas cosas igual que ellos 29,03%
Que me esfuerzo mucho todos los dias 17,74%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacion Aprendiendo a
Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 9. ;Co6mo te imaginas tu vida cuando seas grande con diabetes?

Normal, como cualquier otra persona 39,28%
Con muchos cuidados, pero feliz 33,92%
Dificil, pero creo que podré manejarla 14,28%
No lo sé, me da un poco de miedo 12,50%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacién Aprendiendo a

Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.

Tabla 10. ;Qué te gustaria cambiar o mejorar en el cuidado de tu diabetes?

Que haya una cura 51,72%
Que sea mas facil llevar el control 22,41%
Que no tenga que pincharme tanto 13,71%
Que todos entiendan mejor lo que vivo 12,06%

Fuente: XX Campamento para Nifios y Adolescentes con Diabetes. Fundacion Aprendiendo a
Vivir. Reptblica Dominicana, agosto 2025.
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Discusion
El tiempo con diabetes obviamente influy6 en las respuestas, pero no sepa-
ramos estos en anos de evolucion.

Un 33 % sefala que la diabetes es molesta y otro 32 % lo considera parte de su
vida. Apropiarse de la condicion es fundamental para el control de la misma.

El pincharse para medir la glicemia lo refieren molesto en un 24 %y otro 22 % no
le gusta, pero entienden que es necesario, aunque no deja de ser una agresion
al cuerpo. En la medida en que los medidores continuos de glucosa o sensores
sean mas asequibles al publico, esta molestia se reducira enormemente® ’.

Los diabéticos sefalaron cambios en su caracter (triste o enojado) cuando
se sienten diferente a los demas (29 %) y cuando no pueden hacer lo que
quieren (19 %).

La depresion es un problema de salud grave que afecta a un gran porcentaje de
personas con enfermedades cronicas. Varios factores contribuyen al aumento
de la prevalencia de la depresion entre las personas con enfermedades cronicas,
incluyendo el efecto de la enfermedad en sus actividades diarias, relaciones
sociales, estado de a&nimo y calidad de vida®.

Los nifios con diabetes tienen una prevalencia de depresion dos veces mayor,
y los adolescentes hasta tres veces mayor que los jévenes sin diabetes. Los
factores que se correlacionan con la depresion y la diabetes incluyen el género,
un control metabolico deficiente y las conductas familiares.

Para los adolescentes, el desafio de la diabetes se combina con las tareas
de desarrollo de adaptacion a la pubertad y una imagen corporal cambiante,
la presion del grupo de pares, la autonomia de los padres y la formacion de la
identidad?®.

Los jovenes diabéticos encuestados desean sentirse libres: comer sin contar
calorias (27 %), dormir sin pensar en hipoglicemias nocturnas (17 %) jugar
sin tener que medirse (12 %), comer lo mismo que sus amigos (11 %), no estar
pendiente de todo lo que deben hacer para su control (30 %). Se sienten limi-
tados y desean (27 %) que no los consideren diferentes por tener diabetes.

El conteo de carbohidratos (CC) es una herramienta de planificaciéon de comidas
para pacientes con diabetes tipo 1 tratados con un régimen de bolo basal de
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insulina mediante multiples inyecciones diarias o infusion subcutanea continua
de insulina. Se basa en el conocimiento de los alimentos que contienen carbo-
hidratos y su efecto sobre la glucosa en sangre. La dosis de insulina en bolo
necesaria se obtiene de la cantidad total de carbohidratos consumidos en cada
comida y la relacion insulina-carbohidrato.

La evidencia sugiere que el CC tiene efectos positivos en el control metabolico
y en la reduccion de la concentracion de hemoglobina glucosilada, y reducir la
frecuencia de hipoglucemia. Ademas, con el CC, la flexibilidad de las comidas y
refrigerios permite a los nifios y adolescentes manejar su diabetes de manera
mas efectiva dentro de sus propios estilos de vida''.

Para reducir el riesgo de episodios de hipoglucemia nocturna, se pueden utilizar
diversas estrategias para minimizar la hiperinsulinemia nocturna asociada a
muchos regimenes de reemplazo de insulina. El control regular de la glucemia
(especialmente al acostarse), la ingesta de refrigerios adecuados antes de dormir
y el uso de analogos de insulina de accién corta y prolongada pueden ayudar a
prevenir o minimizar la frecuencia de la hipoglucemia nocturna'.

El ejercicio mejora el bienestar y la salud general y contribuye a una mejor
condicion y control metabolico, pero debe conocerse la forma de como reali-
zarlo para evitar las hipoglicemias para lo cual hay normas establecidas'* '.

El 69 % refiere sentir apoyo en su medio familiar y entre sus amigos. Factor
fundamental para vivir con una condicién crénica que altera la dinamica
familiar'".

Los adolescentes tienen expectativas diversas sobre su futuro y desearian que
los métodos de control sean mas faciles, con menos pinchazos y que aparezca
una cura.

Moore et al.,'® al analizar mediante entrevistas telefonicas el nivel de conoci-
miento, las percepciones, las necesidades y los desafios de los adolescentes
dominicanos con DMT1, entre 14 y 18 afios, observé que los participantes
reportaron un alto nivel de susceptibilidad percibida de sufrir complicaciones
y una percepcion de severidad asociada a una enfermedad incurable que causa
complicaciones severas. Su analisis incluy6 la codificacion con base al Modelo
de Creencias de Salud, utilizando NVivo, a través de un abordaje deductivo e
inductivo.
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Conclusion

La percepcién que tienen los jovenes diabéticos encuestados sobre su condi-
cion, relacionados al confort para el chequeo, alimentaciéon y aceptacion
pueden mejorarse con programas especificos en diferentes areas y facilitan-
doles medios menos invasivos para su control’® 2°,
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