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El diagndstico de diabetes conlleva muchos cambios en
el modo de vida, incluida una comunidad de personas
con diabetes que pueden ayudarla a encontrar su voz
de promocién o defensa. Las actividades de defensa y
promocidon pueden adoptar muchas formas y puede
ayudarla a usted o a otras personas'de su comunidad.
Aprender sobre los recursos, las protecciones legales

y los tipos de defensa y promocion es el comienzo de
su recorrido en la promocién de la diabetes.

QL . :
#~ Defensa a través del autoempoderamiento

Con los profesionales médicos

Su actividad de promocién o defensa comienza cuando usted selecciona los profesionales médicos que
formaran parte de su equipo médico de confianza. De ser posible, averigle si tienen capacitacion
especializada en el manejo de la diabetes (busque el término «diabetdlogo» o una designacion de CDCES,
que significa Especialista certificado en educacion y atencién de la diabetes). Hoy en dia, la mayoria de los
consultorios médicos tienen paginas web en las que puede consultar la formacién de los profesionales'y
hacerse una idea de lo progresistas o conservadores que pueden ser en el tratamiento de la diabetes.
También puede pedirles recomendaciones a otros profesionales médicos de su confianza, por ejemplo,
puede preguntarle a su endocrindlogo, internista o CDCES a quién elegirian como poddlogo o cardiélogo.

Examine su plan del seguro para confirmar que los profesionales médicos estan cubiertos y, con suerte,
forman parte de la red. Si-no estan cubiertos por su plan o-no forman parte la red, es posible que pague
precios bastante'mas altos que los que estan cubiertos. Para algunos pacientes con diabetes, la decision de
pagar la.consulta con médicos fuera de la red con los que tienen un vinculo.de mucho tiempo es importante,

Ser una defensora responsable y proactiva de si misma le permite estar preparada para-sus citas médicas.

Si es una paciente nueva y esta transfiriendo su historia clinica desde otro consultorio médico, asegurese de
gue-la envien con bastante antelacion para el dia de su cita. En algunos casos, puede recoger sus-andlisis o
historia anteriores y llevarlos usted misma.

Si ya es paciente de un consultorio, hagase los andlisis de laboratorio con suficiente antelacién para que
estén disponibles el dia de su cita.

Utilice un cuaderno para organizar su cita (o fotocopie la hoja que aparece al final de este capitulo).



Al tener estos puntos por escrito para tratarlos durante la cita, la conversacion se convierte en un didlogo de
ida y vuelta y es mas productivo y aprovechable.

e ,;Cudl es la razdn por la que hoy se esta atendiendo con ese profesional médico? (;Se trata de un control?
;Tiene algun problema de salud concreto?)

e ;Como cree que ha sido su manejo diario de la diabetes? ;Necesita mas educacién u orientacién en algin
area en particular?

e ;Tiene algun problema o dificultad con el manejo actual d&su diabetes? (;Tiene efectos secundarios
negativos de algin medicamento o tratamiento? ;Esta dejando de-tomar algiin medicamento porque
no puede pagar el copago?)

e ;Qué aspectos de esta cita tendria en cuenta para considerarla satisfactoria ?

Consejo: Los consultorios médicos tienen mucha demanda y, con frecuencia, los profesionales médicos solo
disponen de unos minutos para cada cita. Cuando los pacientes tienen necesidades complejas, esos
profesionales deben prestarles la atencion necesaria y pueden retrasarse para las citas siguientes. Si bien puede
ser frustrante tener que esperar en el drea de mostrador o en un consultorio méas de lo previsto, recuerde que
los profesionales médicos también pueden sentirse frustrados por los retrasos y los tiempos acotados para
atender. Usted también querrd que se tomen su tiempo para atenderla, y es posible que su cita lleve mas
tiempo de lo previsto.

Durante la cita, sea sincera con sus respuestas.

Decirle a un profesional médico que tomé su medicamento segun las indicaciones cuando dejo de tomarlo hace
varios meses o que hace ejercicio todos los dias cuando no es asi no ayuda para tomar buenas decisiones
futuras sobre el manejo diario de su diabetes. Si ha anotado las dificultades que tiene en el manejo actual de su
diabetes antes de su cita, conversarlo con su médico puede servirles para encontrar soluciones juntos, en lugar
de perder su valioso tiempo trabajando en un programa que no podra cumplir cuando salga de la consulta.

No acepte enunciados generales sin una sugerencia concreta y breve para llegar a una solugion.

Si el profesional médico dice: «<Debe hacer més ejercicio», usted puede preguntarle: «;Qué tipo de ejercicio me
recomienda para tener los mejores resultados? ;Cuanto tiempo por dia o por semana deberia hacer ejercicio?».
Si un integrante de su equipo médico le dice: «Debe bajar de peso», usted puede preguntarle: «;Cuanto seria
razonable que baje de hoy a nuestra proxima cita? ;Qué herramientas o recursos me recomienda para lograr
alcanzar este objetivo?». Siempre pregunte sobre los efectos secundarios de los medicamentos que le recetan y
para qué es el medicamento. Los consultorios también pueden verificar si un medicamento recomendado esta
cubierto por su plan de seguro (o proporcionar informacién-sobre tarjetas de copago o programas de asistencia
al paciente si usted tiene dificultades para pagar los medicamentos).

Hagase oir.

Se trata de su salud. Si no entiende algo que le dice el profesional médico, tiene derecho-a pedir mas
explicaciones. Si usted siente que un miembro de su equipo médico no la estd escuchando ni-brindandole
informacion de salud que podria ayudarla, o que le dicta su.plan de tratamiento en lugar de conversarlo, es su
decisién hacérselo saber de una manera no conflictiva. Por ejemplo:

e «Me gustaria hacer una-pausa aqui y volver a conversar sobre los sintomas que he estado teniendo con
este medicamento».

e «Me gustaria que me aclare sus recomendaciones sobre la actividad fisica. Me sugiri6 que haga mas
ejercicio. ;Podriamos charlar sobre como puedo lograrlo?».

e «;Podemos rever las metas que desea que fijemoseon mas detalle para que yo las entiendamejor?».
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Tome nota de todo.

Asi podra registrar la informacion mientras la recuerda con claridad y se asegura de que ha escuchado todo
correctamente. Repase lo que ha escrito antes de salir de la cita para no tener que preguntarse después si se ha
olvidado de algo. Si se siente comoda, puede incluso ir acompafiada por un familiar o amigo/a a la consulta
para que tome notas o haga preguntas por usted.

Con el lenguaje y la concienciacion

Recientemente ha surgido un movimiento para cambiar la forma en que el publico y los profesionales
médicos la identifican y la describen y hablan sobre su tratamiento relacionado con la diabetes. En el pasado,
algunos términos eran estigmatizantes o se centraban en la enfermedad, como «no controlada» o «enferma
de diabetes». Hoy en dia, las recomendaciones publicadas en 7he Diabetes EFducator, de la Asociacion de
Especialistas en Educacion y Atencidn de la Diabetes (ADCES), y en Diabetes Care, de la Asociacion
Norteamericana de la Diabetes (ADA), ofrecen recomendaciones sobre como mantener conversaciones
positivas con usted sobre su atencién. Hay incluso una guia para los periodistas y los medios de
comunicacién: https://www.diabeteseducator.org/docs/default-source/practice/educator-tools/diabetes-

language-media-guide.pdf?sfvrsn=2. Usted puede elegir cémo quiere que la describan o se refieran a usted:

«una paciente con diabetes» o «una persona con diabetes». Coménteles a las personas de su entorno las
palabras positivas que desea que usen en relacion con la diabetes y el manejo de la diabetes.

Consejo: Descargue las guias y recomendaciones y entrégueselas a sus profesionales médicos y amigos. Utilice
sus habilidades de promocién y defensa para cambiar el lenguaje que se usa y las conversaciones, tanto con el
publico como con su equipo médico.

Nuestra comunidad depende de promover la concienciacién para educar al publico, sobre todo, cuando se
trata de recaudar fondos para la investigacion o corregir informacion errénea. Independientemente del tipo
de diabetes que tenga, todos debemos proporcionar informacion precisa y no estigmatizante sobre las
diferencias entre los tipos de diabetes y donde se puede obtener mas informacion. Por ejemplo, puede ser
frustrante ver otro meme o publicacidn en las redes sociales que dice que un postre causa diabetes o que
hace sentir mal a otras personas con otro tipo de diabetes simplemente porque usted tiene un tipo de
diabetes diferente al de ellas.

Use sus conocimientos sobre los signos y sintomas y las formas de obtener mas informacion en lugar de decirle
a la persona que ha publicado un enunciado basado en-la-desinformacion. Por ejemplo, si-alguien publica un
mensaje como: «Hoy he comido mucho azucar, voy a tener diabetes», usted puede responderle: «;Sabias que
comer mucho azucar no provoca ningun tipo de diabetes? Quizas te parezca curioso, pero conocer las
verdaderas causas de la diabetes puede ayudarte a ti y a los demas. Puedes obtener mas informacion en:
[incluya fuentes de informacién confiables aqui, como: www.diabetes.org, www.jdrf.org, www.diabetessisters.org,
o incluso https://www.cdc.gov/diabetes/spanish/basics/diabetes.html».

Consejo: Es dificil no enojarse con los demas por difundir informacién erronea. Dar explicaciones y generar
conciencia como defensor de la diabetes significa actuar de la manera mas ética-la. mayor parte del tiempo.



M,
A Defensa en asuntos legales

Con el empleo

Tanto si se postula para un nuevo empleo como si lleva varios afios trabajando en un mismo lugar, es posible
que la diabetes le plantee situaciones complejas que requieran una defensa desde el punto de vista legal.

La diabetes esta considerada una discapacidad en la legislacion estadounidense, que ofrece proteccion contra
la discriminacion y le otorga ciertos derechos. Gracias a la Ley de Estadounidenses con Discapacidades, no la
pueden despedir ni negarle un ascenso por tener diabetes, ni tampoco pueden negarle una «adaptacion
razonable" para llevar a cabo sus tareas diarias en el trabajo.

Dicho esto, las adaptaciones que usted considera razonables pueden ser diferentes de lo que su empleador
considera razonable. Por ejemplo, si solo le permiten comprobar sus niveles de glucosa en sangre o inyectarse
insulina en una sala para elementos de limpieza en lugar de hacerlo en su escritorio, o si no le permiten hacer
una pausa para tratar la hipoglucemia, son casos de adaptaciones poco razonables.

Cuando se postula a un empleo, no esta obligada por ley a revelar su diagnostico de diabetes. Sin embargo,
para pedir adaptaciones razonables o protecciones segun lo establecido por las leyes antidiscriminatorias, debe
informar a su empleador que tiene diabetes.

Orientarse con los temas legales relacionados con la diabetes puede ser dificil. La Asociacidon Norteamericana
de la Diabetes dispone de una amplia gama de informacion y recursos, asi.como de una linea de atencion
telefénica si tiene problemas legales relacionados con la discriminacién en el lugar de trabajo. Puede llamar
al 1-800-DIA-BETES o visitar el sitio web: https://www.diabetes.org/tools-support/know-your-
rights/discrimination.

En los viajes

Para una persona con diabetes, viajar implica cierta preparacién: empacar suficientes suministros, asegurarse
de tener suficientes medicamentos, tener copias actualizadas de las recetas e incluso aprender a pedir ayuda en
idiomas extranjeros. Pero no hay nada mas frustrante que encontrarse con informacién errénea en un control
de seguridad o en la aduana.

Antes de viajar-en avion:

La Administracion de Seguridad en el Transporte (TSA) de EE.UU. contrata-a agentes que quizads.no tengan
contacto con la diabetes o los dispositivos y medicamentos que llevamos, o nolo_entiendan. Es importante
conocer cuales son sus derechos legales por la diabetes cuando se encuentra en un puesto de control.de la
TSA'y utilizar los recursos que la TSA proporciona para facilitar el proceso.

e Llame-ala linea TSA Cares al 1-855-787-2227 aproximadamente-Z2 horas antes de su vuelo. Este-programa
es una linea'de ayuda especial para personas con discapacidades (incluida-ta-diabetes) para agilizar el
proceso de control:"Pueden brindarle respuestas a las preguntas de control mas comunes y pueden incluso
asignarle un especialista de-apoyo al pasajero en el puesto de control de [a-FSA.

e Informe al agente de la TSA si lleva.una bomba de insulina o un monitor continuo de glucosa-antes de
comenzar el proceso de control.



e Tiene derecho a solicitar —y ellos deben cumplir— un cacheo o inspeccion personal (en publico o en
privado) para evitar las maquinas de rayos X o de ondas milimétricas que pueden afectar a los equipos
electrénicos. Consulte con el fabricante de los dispositivos que usa en el cuerpo o lleva consigo para
conocer los aspectos de seguridad de la revision de dispositivos.

e Tiene derecho a solicitar que sus suministros para la diabetes sean inspeccionados a mano antes de
comenzar el proceso de control en lugar de que los pasen por la maquina de rayos X.

e Sitiene un problema o siente que ha sido tratada injustamente, pida ver a un supervisor de inmediato.
También puede hacer un seguimiento presentando una qugja.oficial ante la TSA en linea en:
https://www.tsa.gov/contact/ contact-forms

Antes de pasar por Aduana:

Aungue tenga un pasaporte estadounidense, cuando viaja a otros paises, esta sujeta a-las leyes del pais en el
gue ingresa. Se recomienda que lleve consigo una carta de su médico que incluya su diagndstico de diabetes, el
plan de tratamiento y la informacion sobre los suministros y dispositivos que lleva. Asimismo, al volver a entrar
en Estados Unidos, si ha comprado una gran cantidad de medicamentos u otros suministros durante su viaje, es
posible que deba pasar por un control adicional y que se los confisquen.

7‘0’\’ Promocién de politicas

Las iniciativas de promocidn de politicas sirven para que los legisladores comprendan que las leyes y otras
protecciones son necesarias para las personas con diabetes. Algunas personas pueden pensar que promover
politicas que protejan a las personas con diabetes es demasiado complicado o abrumador para comprometerse
a hacerlo. Sin embargo, con las redes sociales e Internet, nunca ha sido tan facil hacerles saber a los
representantes del gobierno lo que es importante para usted.

Tanto si se trata de pronunciarse sobre un proyecto de ley federal o estatal relacionado con la diabetes como de
darle su opinion a la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA) por medio de comentarios sobre la
normativa, muchas organizaciones sin fines de lucro dedicadas a la diabetes tienen formas de contactar a los
funcionarios que toman decisiones importantes. Para saber més y actuar, puede visitar:

e American Diabetes Association en www.diabetes.org
e Diabetes Patient Advocacy Coalition en www.diabetespac.org
e Diabetes Leadership Council en www.diabetesleadership.org

Estas organizaciones dedicadas a la diabetes les ofrecen a los ciudadanos la posibilidad de ejercer presion
politica a través de actividades de promocion directa o iniciativas de base. No importa si nunca ha promovido
una politica; jestas organizaciones le ensefaran!

Dela. misma forma que nuestros planes de tratamiento de la diabetes se personalizan para satisfacer nuestras
necesidades especificas, sus actividades de defensa y promocién dependeran de lo que usted necesita y lo que
quiere hacer. Nuestra comunidad cuenta con muchos recursos y programas para-que usted investigue lo que
puede hacer para ayudarse a usted y a los demas.



Defensa de uno mismo: Antes de su cita

A continuacion tiene algunas preguntas que puede hacerse usted misma acerca de la diabetes antes de
ver a un profesional médico. Lleve una copia de esta hoja con las preguntas y las respuestas cuando
vaya a la consulta.

Pregunta Su respuesta

iCual es la razon por la que hoy se esta
atendiendo con este profesional médico?

(¢Se trata de un control habitual? ;Tiene algin
problema de salud concreto?)

¢Cémo cree que ha sido su manejo diario de la
diabetes? ;Necesita mas educacion u orientacion
en algun area en particular?

¢Tiene algun problema o dificultad con el manejo
actual de su diabetes, y cual es el mas importante
para usted? (;Algun medicamento que toma tiene
efectos secundarios negativos? ;Esta dejando de
tomar algiin medicamento porque no puede
pagar el copago?)

Al finalizar esta cita, ;como sabra que fue una
consulta satisfactoria?

Tipo de defensa | ;Qué cambios le gustaria ver? Pasos siguientes (A quién contactar, Qué decir)

O promocion

Defensa de
uno mismo

Concienciacién

Legal

Politicas

Defensa y
promocién




