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El estigma asociado a la diabetes: elementos Victor Pedrero, Luz Marina Alonso,
conceptuales, mecanismos involucrados y desafios Jorge Manz

La diabetes es una epidemia a nivel mundial. Los factores psicosociales han sido reconoci-
dos como un elemento importante en el manejo y control de la enfermedad. El estigma aso-
ciado a la diabetes ha emergido recientemente como un nuevo factor psicosocial que afecta
negativamente la salud de los pacientes con diabetes. Sin embargo, la evidencia reciente
en torno a este fenémeno atn no ha sido sintetizada. Esta revisién narrativa de literatura
aborda: (i) elementos conceptuales y epidemioldgicos que contribuyen a la comprensién
del fenémeno y su magnitud; (ii) los factores psicosociales, conductuales y fisiol6gicos in-
volucrados en la relacién entre el estigma asociado a la diabetes y los resultados en salud en
pacientes con la enfermedad; (iii) desafios y posibles dreas de investigacién.

Palabras clave: estigma social, diabetes, estereotipos, discriminacién social.

ABSTRACT

Diabetes is a worldwide epidemic. Psychosocial factors have been recognized as an essential
element in the management and control of this disease. The diabetes surrounding stigma
has recently emerged as a new psychosocial factor that negatively affects patient’s health.
However, the recent evidence regarding this phenomenon has not been summarized. This
narrative literature review address: (i) conceptual and epidemiological elements that con-
tribute to understanding this phenomenon and its magnitude; (ii) the psychosocial, beha-
vioral, and physiological factors involved in the relationship between diabetes stigma and
health outcomes in patients with the disease; (iii) challenges and possible research areas.

Keywords: social stigma, diabetes, stereotypes, social discrimination.

INTRODUCCION

La diabetes es una patologia crénica que afecta a 1 de cada 11 adultos entre 20 y 79 afios en el
mundo, lo que corresponde aproximadamente a 415 millones de personas, 90% de estas padecen
diabetes tipo 2 (1). En Latinoamérica existen 88,8 millones de personas con esta enfermedad
y se espera que en 2045 esta cifra alcance los 108 millones de personas (2). Ademads de su alta
incidencia en la regién, quienes poseen esta enfermedad no logran un adecuado control de ella.
De acuerdo con el estudio DISCOVERY el promedio de hemoglobina glicosilada en esta regién es
de 8% (3). Dependiendo del pais, solo entre 3.5% y 54% de los pacientes alcanzaria los niveles de

hemoglobina glicosilada menores a 7% (4, 5).
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Actualmente existe consenso sobre la importancia de los factores psicosociales y conductuales para
manejar efectivamente la enfermedad y prevenir sus complicaciones (6). El estigma asociado a la
diabetes es un factor psicosocial que se ha abordado recientemente y que ha mostrado tener un

efecto negativo tanto en el control metabdlico como en la calidad de vida de estos pacientes (7-9).

Estudios han mostrado que la percepcién de estigma es frecuente en pacientes con diabetes.
E1 52 % de las personas con diabetes tipo 2 y el 76 % con diabetes tipo 1 reconocen que existe
estigma en torno a la enfermedad (10), mientras que el 19 % de los pacientes se ha sentido dis-

criminado por padecerla (11).

El estigma es una marca o caracteristica que, dada su connotacién social, desacredita a quien la
posee (12). Este fendémeno ha sido sefialado como una de las causas fundamentales de inequidad
en salud (13). En general, quienes son victimas de estigma tienen peores indicadores de salud

fisica y mental y menor acceso a los recursos necesarios para mantener una buena salud (14-16).

El impacto del estigma sobre la salud de los pacientes con diabetes deriva principalmente de su
efecto negativo sobre aspectos psicosociales, conductuales y fisiolégicos (17), los cuales interac-
than entre si y perjudican la salud de estos pacientes. En una revisién realizada en 2013, cuando
recién comenzaba a explorarse este fendmeno, Schabert, Browne (7) abordaron algunas de las
posibles consecuencias del estigma asociado a la diabetes y mecanismos involucrados. Desde en-
tonces la investigacién ha aumentado de manera relevante. El objetivo de esta revisién narrativa
de literatura es entregar una actualizacién sobre las consecuencias que tiene el estigma asociado
a la diabetes en pacientes que poseen esta enfermedad. De manera mds especifica esta revisién
aborda: (i) elementos conceptuales y epidemioldgicos del estigma asociado a la diabetes; (ii) me-
canismos involucrados en la relacién entre el estigma hacia la diabetes y los resultados en salud en

pacientes que padecen la enfermedad; (iii) desafios y posibles 4reas de investigacién.

METODOLOGIA

El modelo conceptual que guia esta revisiéon narrativa de literatura considera tres enfoques teori-
cos (figura 1). Los planteamientos y definiciones aportadas por Goffman (12) en torno al estigma,
el modelo propuesto por Link, Phelan (13) sobre los niveles en los que opera el estigma y la pro-

puesta de Schabert, Browne (7) que aborda especificamente el estigma hacia la diabetes.
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Figura 1. Mecanismos involucrados en la relacion entre estigma
asociado a la diabetes y resultados en salud

Desde el punto de vista metodoldgico esta revisién narrativa de literatura sigue las recomendacio-
nes propuestas por Baethge, Goldbeck-Wood (18). La busqueda de literatura incluyé articulos pu-
blicados hasta 2020 sin considerar limite de tiempo. Las bases de datos consultadas fueron Web of
Science, Medline/Pubmed, Cinhal, Psychinfo y Scopus. Las palabras claves incluyeron “diabetes tipo
2”, “diabetes tipo 17, “discriminacién social”, “estigma”, “prejuicio”, “estereotipos” y sus homélogos
en inglés. Estas palabras fueron combinas con operadores booleanos “AND”, “OR”. La estrategia fue
adaptada a las caracteristicas y filtros de las diferentes bases de datos. Se consideraron articulos en
inglés y espariol que abordaran los efectos del estigma/discriminacién en pacientes con diabetes tipo
1 0 2 mayores de 18 afios. Las investigaciones debian reportar los efectos del estigma sobre aspectos
psicosociales (por ejemplo, salud mental, estrés, autoeficacia) y/o conductuales (por ejemplo, com-
portamientos de automanejo y uso de servicios de salud) y/o fisiolégicos (nivel de glicemia, hemog-
lobina glicosilada, inflamacién, reactivada cardiovascular, carga alostatica). Los resultados fueron

sintetizados de forma cualitativa de acuerdo al modelo teérico propuesto.
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Aspectos generales del estigma y discriminacion en pacientes con diabetes

El estigma es la unién entre un atributo y un estereotipo (12). El atributo es la marca que define
a una persona como miembro de un grupo estigmatizado (por ejemplo; tener diabetes), y el este-
reotipo es un conjunto de creencias socialmente construidas que se relacionan con dicha marca.
Los estereotipos asociados a la diabetes enfatizan la responsabilidad individual de los pacientes
por padecer la enfermedad por sobre los aspectos sociales involucrados en ella (19). Este tipo de
estereotipos generan condiciones propicias para la aparicién de estigma y discriminacién. Cuan-
do las personas perciben que una condicién es de responsabilidad de quienes la padecen, desa-
rrollan actitudes mds negativas y menos compasivas hacia ellos, experimentan mas emociones
negativas (por ejemplo, rabia) y menos motivacién para prestarles ayuda que cuando perciben
que la condicién se debe a factores menos controlables (por ejemplo, factores genéticos) (20). Si
bien estos estereotipos son mds frecuentes en pacientes con diabetes tipo 2, también se ha visto

en pacientes con diabetes tipo 1, pese a que este cuadro no estd asociado al estilo de vida (10).

Ademas de la responsabilidad individual, también se ha sefialado que la discapacidad seria parte
del estigma asociado a esta enfermedad (21). Esto alude a que las personas con diabetes no serian
consideradas capaces de realizar una vida normal, tendrian elevado riesgo de muerte e, incluso,

en algunas culturas son vistas como menos deseables para contraer matrimonio o cuidar nifios.

El estigma asociado a la diabetes puede operar en diferentes niveles (13): (i) nivel individual, (ii) ni-
vel interpersonal y (iii) nivel estructural. Una de las formas del estigma individual es el autoestigma.
Este hace referencia al grado en que las personas aplican a si mismas los estereotipos que existen res-
pecto de una determinada condicién. Desde este punto de vista, las personas con diabetes pueden
desarrollar sentimientos de culpa o vergiienza por padecer la enfermedad, debido al componente de
responsabilidad individual presente en los estereotipos asociados a esta, o bien experimentar temor
a ser tratadas de forma diferente en futuras interacciones (i,e., estigma anticipado). El estigma inter-
personal ocurre cuando una persona es victima de tratos discriminatorios por otros. En este sentido,
la literatura ha mostrado que las personas con diabetes perciben un trato desigual de parte de sus
amigos y conocidos por tener la enfermedad (22, 23). Por otro lado, el estigma estructural incluye
las practicas institucionales, leyes o politicas sociales que colocan a ciertos grupos en condicién de
desventaja. Se ha documentado que los pacientes con diabetes perciben que se les niega el acceso
a seguros de vida o salud debido a su enfermedad, se sienten excluidos de instituciones militares y

piensan que debido a su condicién no progresaran en su trabajo (22).
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Actualmente existen tres escalas especificas para evaluar el estigma asociado a la diabetes que
han mostrados evidencia de su validez y confiabilidad. Dos de ellas se enfocan especificamente
en autoestigma (24, 25), mientras que la tercera abarca elementos individuales e interpersonales.
Esta ultima, denominada Diabetes Stigma Scale (DSAS)(23), estd conformada por tres factores
(i.e., trato diferente, culpa yjuicio y autoestigma) y posee una versién para pacientes con diabetes
tipol (DSAS 1) (26) y otra para pacientes con diabetes tipo 2 (DSAS 2) (23).

Consecuencias del estigma asociado la diabetes
1. Consecuencias psicosociales

El estigma asociado a la diabetes puede influir negativamente sobre la autoeficacia, autoestima,
estrés y salud mental de los pacientes que padecen la enfermedad. Todos estos aspectos se han

asociado al control metabdlico y a conductas relevantes para el manejo de la enfermedad.

1.1 Autoeficacia y autoestima

La autoeficacia se refiere al juicio que hacen las personas respecto de sus capacidades para realizar
una tarea determinada, en este caso el control y manejo de la diabetes (27). La autoestima, por otra
parte, corresponde a c6mo se sienten las personas respecto de si mismas (28) . Ambos factores se

han asociado a una mayor adherencia al régimen terapéutico en pacientes con diabetes (27, 28).

Investigaciones realizadas en Estados Unidos y Jap6n han mostrado un efecto negativo del estig-
ma asociado a la diabetes sobre la autoeficacia y la autoestima (9, 29, 30). Kato, Fujimaki (9) mos-
traron que parte del efecto negativo del autoestigma sobre los comportamientos de automanejo
estaria mediado por su impacto sobre la autoeficacia y la autoestima. Sin embargo, la relacién en-
tre estas variables es compleja y atn poco explorada. Recientemente, Holmes-Truscott, Ventura
(31) evidenciaron que la autoestima, no asila autoeficacia, podria moderar los efectos del estigma
sobre la aparicién de sintomas ansiosos, depresivos y estrés en pacientes con diabetes tipo 1y

aquellos con diabetes tipo 2 no tratados con insulina.

Estos resultados son consistentes con lo planteado por Corrigan, Larson (32) en pacientes con
problemas de salud mental. Estos autores sefialaron que el autoestigma afecta negativamente su
autoestima y autoeficacia, lo cual repercute negativamente en su capacidad para lograr objetivos.

Esto es similar a los hallazgos en pacientes con diabetes.
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1.2 Estrés

El estrés asociado a la diabetes incluye el desgaste que experimentan los pacientes derivado de
las dificultades para lograr automanejo y enfrentar complicaciones de la enfermedad (33). La evi-
dencia ha mostrado la asociacién entre la presencia de estrés, elementos conductuales y un pobre

control metabdlico en pacientes con diabetes (33).

Dawson, Walker (34) investigaron las consecuencias de la discriminacién por origen racial, géne-
ro, nivel educacional y lenguaje en pacientes con diabetes. Concluyeron que el estrés tendria un
rol mediador en la relacién entre discriminacién y control metabdlico en estos pacientes. Parti-
cularmente en el caso del estigma vinculado a la diabetes, también se ha visto una relacién signi-
ficativa y positiva entre esta variable y la presencia de estrés tanto en adultos con diabetes tipo 1
como tipo 2 (8, 22, 29, 30).

Pueden existir varios mecanismos involucrados en la asociacién entre estigma y estrés. Uno de
estos se relaciona con la posibilidad de ocultar la enfermedad como una respuesta a la percepcién
de estigma. Quienes perciben que revelar la condicién estigmatizada generara rechazo hacia ellos,
se esfuerzan por mantenerla oculta, lo que se asocia a peores resultados en salud y mayor estrés

(35). Este comportamiento también se ha observado en pacientes con diabetes (10).

1.3 Salud mental

La presencia de sintomas depresivos se ha asociado tanto a la aparicién de diabetes como a com-
plicaciones de la enfermedad (33). Este cuadro afecta negativamente los comportamientos de
automanejo y el control glicémico, lo cual empeora el prondstico de la enfermedad y aumenta la

probabilidad de presentar complicaciones (33).

El estigma asociado a la diabetes ha mostrado una estrecha relacionan con la aparicién de sinto-
mas depresivos (9, 22, 31, 34). Por ejemplo, Gredig y Bartelsen - Raemy (22) en una muestra de
mas de 3000 pacientes mostraron que la percepcién de estigma en torno a la diabetes se asociaba
de forma significativa con la presencia de sintomas depresivos. Kato, Fujimaki (9) también en-
contraron una correlacién significativa entre estas variables, y sugirieron que esta relacién podria

estar mediada por aspectos como la autoestima o la autoeficacia.
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Los mecanismos que intervienen en la relacién entre estigma y presencia de sintomatologia de-
presiva pueden ser variados. Uno de estos podria estar vinculado a los estereotipos asociados a
la enfermedad. La presencia de estereotipos que enfatizan la responsabilidad individual de las
personas podria contribuir al desarrollo de emociones como culpa y vergiienza, las cuales se han

asociado con peores indicadores de salud mental (36).

2. Consecuencias conductuales

El automanejo de la enfermedad es uno de los pilares del tratamiento de la diabetes (37). Un pa-
ciente que logra manejar su enfermedad deberia, entre otras cosas, incorporar un estilo de vida
saludable (nutricién y ejercicio), adherir a su terapia farmacolégica, monitorizar sus niveles de

glicemia y prevenir complicaciones (agudas y crénicas) de la enfermedad.

Puhl, Himmelstein (29) mostraron una relacién negativa y significativa entre la percepcién de
estigma individual asociado a la diabetes y comportamientos de automanejo. Holmes-Truscott,
Ventura (31) reportaron un efecto negativo de la percepcién de estigma hacia la diabetes sobre la
adherencia a las recomendaciones dietéticas tanto en pacientes con diabetes tipo 1 como tipo 2.
Kato, Fujimaki (38) también encontraron una asociacién significativa entre estigma y la capaci-
dad de los pacientes para involucrarse en conductas de automanejo. Adicionalmente, se ha suge-
rido que el estigma vinculado a la diabetes podria constituir una barrera para el uso de insulina en

pacientes con diabetes tipo 2, lo cual también perjudicaria el curso de la enfermedad (39).

La percepcién de estigma también puede influir negativamente en el uso de servicios de salud
en pacientes con diabetes. Sin embargo, la mayoria de los estudios en esta drea han evaluado
discriminacién respecto a otros aspectos de la identidad, como por ejemplo, raza o nivel socioe-
condémico (40, 41). Estos han mostrado que la percepcién de discriminacién se asocia a un menor
numero de visitas a los centros de salud para controlar la diabetes, asi como menor frecuencia en

la realizacién de pruebas de hemoglobina glicosilada y exdmenes oftalmolégicos.

Considerado el efecto del estigma sobre factores psicosociales, es posible que su impacto sobre el
comportamiento se encuentre mediado por tales aspectos. Por ejemplo, existe amplia evidencia
sobre el impacto de la autoeficacia en los comportamientos de automanejo (27, 42); por lo que el
efecto del estigma sobre dichos comportamientos podria derivar de su efecto negativo sobre la

autoeficacia en pacientes con diabetes.
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3. Consecuencias fisiologicas

La percepcién de estigma y discriminacién se asocia a mayor reactividad cardiovascular, activa-
ci6én del eje hipotalamo hipofisario, alteraciones de la respuesta inmune y mayor carga alostatica,
todos los cuales se han relacionado con efectos negativos sobre la salud (17). La evidencia vincu-
lada a las consecuencias fisiolégicas del estigma en pacientes con diabetes es escasa; sin embargo,
existen algunos estudios que han abordado el efecto de la discriminacién y el estrés sobre la reac-

tividad cardiovascular y la respuesta inmune en estos pacientes.

La reactividad cardiovascular se refiere a las diferencias observadas en la frecuencia cardiaca, la
presién arterial u otro indicador de funcién cardiovascular entre periodos de descanso y estrés
(17). Wagner, Lampert (43) mostraron que la experiencia prolongada de discriminacién racial
en pacientes con diabetes se asocia a mayor respuesta parasimpatica y menor variabilidad en la
frecuencia cardiaca, lo cual es un predictor de mortalidad cardiovascular. En el caso de la presion
arterial, Wagner, Tennen (44) encontraron que la percepcién de discriminacién racial en pacien-
tes con diabetes incrementaba la presién arterial tanto en los periodos de vigilia como en los
periodos de suefio, lo cual ha sido asociado a la aparicién de hipertensién arterial (17). Estos dos
efectos pueden derivar de la activacién de diferentes regiones del cerebro en respuesta a los fené-

menos de discriminacién, como la amigdala o los ganglios basales (17).

La percepcién de discriminacién también puede aumentar los niveles de ciertos marcadores de
inflamacién sistémica como la Interleukina-6 (IL-6) (17). La IL-6 incrementa la resistencia a la
insulina y disminuye la expresién de genes involucrados en el transporte de glucosa inducido por
insulina, lo cual podria derivar en cuadros hiperglicemia (45). Si bien los pacientes con diabetes
poseen un estado basal de inflamacién, frente a un estimulo estresante sus niveles de IL 6 pueden
incrementarse aun mas (45, 46). Esto podria contribuir a explicar la relacién positiva que algunos
estudios han mostrado entre percepciéon de discriminacién en pacientes con diabetes y niveles

altos de hemoglobina glicosilada tanto en pacientes con diabetes tipo 1 como tipo 2 (9, 30).

Desafios y oportunidades de investigacion

Existen diferentes factores que pueden facilitar la aparicién de estigma hacia la diabetes. Uno de
ellos son los estereotipos asociados a la enfermedad que enfatizan la responsabilidad individual.

Sin embargo, existen otros elementos que pueden contribuir en este aspecto y que ain no han sido
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explorados; por ejemplo, el grado en que se percibe que este grupo se aparta de aquello que es social-
mente deseado o la percepcién de que quienes padecen la enfermedad no son socialmente produc-
tivos. Comprender mejor aquellos aspectos detonantes del estigma vinculado a la diabetes podria

ser Util al momento de planificar camparias comunicacionales destinadas a combatir este fenémeno.

Al igual que en otras condiciones, en el caso de la diabetes, el estigma opera en mdultiples niveles
(i.e., individual, interpersonal y estructural). Tales niveles guardan una estrecha relacién entre si. Por
ejemplo, una persona que conoce los estereotipos sobre la enfermedad podria desarrollar estigma in-
dividual y ser mas sensible a las situaciones de discriminacién en su vida diaria, y posiblemente mds
proclive a interpretar situaciones sociales como discriminatorias. La investigacién que aborda la co-
nexion entre los diferentes niveles en que opera el estigma es inexistente en pacientes con diabetes,
por lo que es necesario avanzar en esta drea, asi como también profundizar en aquellas manifestacio-

nes del estigma menos exploradas, como podrian ser el estigma anticipado o el estigma estructural.

La percepcién de estigma en pacientes con diabetes afecta negativamente aspectos psicosociales,
conductuales y fisiol6gicos, que pueden interactuar entre si para producir resultados negativos en
la salud de estos pacientes. Por ejemplo, el estigma reduce la autoeficacia de los pacientes con dia-
betes, lo que a su vez afecta negativamente la adherencia a comportamientos de automanejo y el
logro de una adecuada compensacién metabdlica (42). De la misma forma una mayor exposicién a
estrés psicoldgico puede provocar procesos fisiolégicos y desencadenar cuadros de hiperglicemia.
La investigacién que ha explorado relaciones como estas es limitada, pero resulta necesaria para

comprender mejor este fendmeno e intervenir sobre él.

El estudio del estigma asociado a la diabetes es complejo. Esta revisién abordé particularmente
las consecuencias en quienes son victimas de él. Sin embargo, también es relevante incorporar la
experiencia de quienes pueden ejercer el estigma considerando tanto la poblacién general como
trabajadores de salud. En este aspecto, la evidencia es muy limitada; sin embargo, se ha visto que
los trabajadores de salud reconocen la existencia de estigma en torno a la enfermedad (47). El rol
de los profesionales de salud es clave para combatir el estigma. Por ejemplo, mantener buena co-
municacién en salud con los pacientes y estimular su autoestima podria moderar las consecuen-

cias negativas del estigma (31).

Finalmente, es importante notar que el estigma relacionado a la diabetes posee variaciones cul-

turales (11), probablemente debido a que se encuentra ligado a estereotipos socialmente cons-
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truidos. Actualmente, la evidencia en este tema proviene principalmente de Australia, Estados
Unidos y Japén, mientras que en América Latina, permanece casi inexplorado. Resulta impres-
cindible avanzar en esta area, considerando la alta prevalencia de la enfermedad y su bajo control

en los paises de la region.

Limitaciones

Sibien, esta revisién narrativa orienta sobre las consecuencias del estigma asociado a la diabetes
y sobre algunos desafios que existen en esta drea; sin embargo, posee limitaciones que deben ser
consideradas. Este trabajo sintetiza un conjunto selecto de estudios por lo que es necesario avan-
zar hacia estrategias mds sistemadticas que permitan comprender mejor este fenémeno. A esto
se suma la variabilidad en como se ha abordado el estigma entorno a la diabetes lo que dificulta
la sintesis de evidencia al respecto. Pese a que esta revisién distingue conceptualmente entre los
niveles en que opera el estigma asociado a esta condicién, ain es necesario avanzar en una opera-
cionalizacién mds precisa de este constructo y las dimensiones que los integran. Esto permitiria
diferenciar mejor el efecto que poseen las diferentes facetas del estigma sobre la salud de las per-

sonas con diabetes.

CONCLUSION

El estigma asociado a la diabetes ha mostrado tener un efecto negativo en la salud de los pacien-
tes que padecen la enfermedad. Tales repercusiones pueden tener consecuencias psicosociales,
conductuales y fisiolgicas. Pese a que la evidencia sobre este tema ha crecido en los tltimos afios,
aun persisten vacios que abarcan los factores desencadenantes del estigma, los niveles en los cua-

les acttia, asi como los mecanismos involucrados.
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