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			Resumen

			Introducción: el diagnóstico de la diabetes mellitus en uno de los hijos produce un gran impacto en los padres y demás miembros de la familia, esto por todas las implicaciones que conlleva su control. El efecto psicológico que esta condición crónica provoca tanto en el niño o adolescente que la padece como en sus cuidadores afecta el control de esta, por lo que es importante conocer la percepción que se tiene sobre la misma para diseñar estrategias de ayuda a la familia.

			Material y métodos: analizamos la percepción que tiene los padres sobre la diabetes de sus hijos mediante un cuestionario anónimo que comprende: a) Cómo enfrentó al saber el diagnóstico, b) Cuáles son las preocupaciones diarias, c) Cambios en la familia, d) Aprender a manejar la diabetes, y e) Emociones y futuro. Un total de 65 padres participaron en la encuesta.

			Resultados: la noticia del diagnóstico fue objeto de preocupación, desorientación y shock para los padres. Sus preocupaciones diarias son sobre el control glucémico y sus variaciones nocturnas. El 67 % revela cómo el diagnóstico del hijo/a cambió la familia. El aprendizaje para manejar la diabetes se describe difícil (3 %), al principio muy duro (53 %). Esperan que tenga una vida feliz (47 %) y que se cuide solo (29 %).

			Conclusiones: las principales preocupaciones externadas por los padres de hijos diabéticos encuestados se relacionan con la salud inmediata, su control diario, las variaciones de las glicemias principalmente nocturnas, las complicaciones a largo plazo, el futuro y autonomía, así como el estrés y la adaptación en la dinámica familiar.

			Palabras clave: diabetes mellitus tipo 1; padres; estrés parental; adaptación familiar; educación en diabetes. 

			Abstract

			Introduction: Diabetes mellitus in one of the children has a significant impact on parents and other family members due to all the implications of its management. The psychological effects of this chronic condition on the child or adolescent who suffers from it and their caregivers affect its management, so it is important to understand how parents perceive it in order to design strategies to help the families.

			Materials and methods: We analyzed parents’ perceptions of their children’s diabetes using an anonymous questionnaire that included: a) How did you face it when you knew the diagnosis? b) Daily concerns; c) Changes in the family; d) Learning to manage diabetes; and e) Emotions and the future. A total of 65 parents participated in the survey.

			Results: The news of the diagnosis caused concern, disorientation, and shock for parents. Their daily concerns center around blood glucose control and nighttime fluctuations. 67% revealed how their child’s diagnosis changed their family. Learning to manage diabetes was described as difficult (3%), and very hard at first (53%). They hoped the child would have a happy life (47%) and take care of themselves (29%).

			Conclusions: The main concerns expressed by the surveyed parents of diabetic children relate to immediate health, daily monitoring, blood glucose fluctuations, especially at night, long-term complications, future and autonomy, as well as stress and adaptation to family dynamics.

			Keywords: type 1 diabetes mellitus; parents; parental stress; family adaptation; diabetes education.
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			Introducción

			La presencia de una enfermedad crónica en un niño o adolescente provoca un gran impacto psicológico en la familia, pues hay que convivir con esta nueva realidad que lo afecta tanto a él como a su entorno1, 2.

			La reorientación en el hogar con los demás hijos y la atención al diabético produce un intenso estrés en los padres y hermanos3.

			Los diversos componentes de la atención al niño o adolescente con diabetes tipo 1 conducen a un importante desgaste psicológico en los cuidadores, ya que se trata de una enfermedad con situaciones muy cambiantes en el día a día y en el progreso de las diferentes edades del paciente4.

			Conocer la percepción que tienen los padres sobre la diabetes de sus hijos es vital para poder ofrecerles el soporte necesario para contribuir al equilibrio familiar5.

			Materiales y métodos

			Analizamos en esta investigación la percepción que tienen los padres con hijos afectados de diabetes mellitus tipo 1 sobre la condición y la situación en el hogar.

			El presente estudio se realizó en el XX Campamento para Niños y Adolescentes diabéticos organizado por la fundación Aprendiendo a Vivir durante el mes de agosto del 2025 en la ciudad de Santo Domingo, República Dominicana.

			La percepción sobre la diabetes de sus hijos la evaluamos mediante un cuestionario que comprende: a) Cómo enfrento al saber el diagnóstico. b) Cuáles son las preocupaciones diarias c) Cambios en la familia, d) Aprender a manejar la diabetes, y e) Emociones y futuro.

			Es un cuestionario con varios acápites que contenían varias preguntas con múltiples respuestas, pudiendo seleccionar varias de ellas.

			Previo al inicio de la encuesta se les explicaba a los padres en qué consistía la misma, qué se perseguía con esta y que estaban libres de participar o no.

			De un total de 65 padres, todos colaboraron con el cuestionario.

			Las respuestas fueron organizadas en porcentajes y presentadas en cuadros para su posterior análisis y discusión.

			

			No hay conflictos de intereses y la investigación fue costeada por los investigadores.

			Resultados

			Tabla 1. ¿Qué pensaste cuando te dijeron que tu hijo tenía diabetes?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Me asusté mucho y no sabía qué hacer

						
							
							55.73%

						
					

					
							
							Me preocupé, pero traté de mantener la calma

						
							
							26.22%

						
					

					
							
							Pensé que con ayuda podríamos manejarlo

						
							
							8.19%

						
					

					
							
							No entendía bien lo que significaba

						
							
							9.83%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Tabla 2. ¿Cómo ha sido tu experiencia desde ese momento hasta hoy?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Muy difícil, me siento cansado/a

						
							
							1.53%

						
					

					
							
							Ha tenido momentos buenos y malos

						
							
							23.07%

						
					

					
							
							Poco a poco hemos aprendido a manejarlo

						
							
							30.76%

						
					

					
							
							Ha sido una experiencia que me ha enseñado mucho

						
							
							44.61%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Tabla 3. ¿Qué es lo que más te preocupa cada día sobre la diabetes de tu hijo?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Que tenga una bajada o subida de azúcar

						
							
							40.98%

						
					

					
							
							Que no pueda hacer cosas como otros niños

						
							
							9.83%

						
					

					
							
							Que no reciba apoyo en la escuela o con amigos

						
							
							3.27%

						
					

					
							
							Que se canse de cuidarse o no quiera hacerlo

						
							
							45.90%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			

			Tabla 4. ¿Te da miedo pensar en su futuro con la diabetes?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Sí, me preocupa mucho lo que pueda pasar

						
							
							37.28%

						
					

					
							
							A veces, pero trato de no pensar mucho en eso

						
							
							10.16%

						
					

					
							
							Confío en que podrá cuidarse bien

						
							
							32.20%

						
					

					
							
							No tengo miedo, creo que estará bien

						
							
							20.33%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Tabla 5. ¿Cómo ha cambiado la rutina familiar desde que tu hijo tiene diabetes?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Todo cambió, ahora todo gira en torno a la diabetes

						
							
							32.14%

						
					

					
							
							Hemos hecho muchos cambios, pero nos estamos adaptando

						
							
							35.71%

						
					

					
							
							Solo cambiamos algunas cosas

						
							
							16.07%

						
					

					
							
							No ha cambiado mucho, lo llevamos bien

						
							
							16.07%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Tabla 6. ¿Sientes que esto ha afectado tu relación con tu hijo o con otros miembros de la familia?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Sí, ha sido difícil y ha causado tensiones

						
							
							18,86%

						
					

					
							
							A veces, pero tratamos de estar unidos

						
							
							16.98%

						
					

					
							
							Nos ha acercado más como familia

						
							
							56.60%

						
					

					
							
							No ha afectado mucho nuestras relaciones

						
							
							7.54%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			

			Tabla 7. ¿Qué tan difícil ha sido aprender a cuidar la diabetes de tu hijo?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Muy difícil, me siento abrumado/a

						
							
							3.22%

						
					

					
							
							Al principio fue duro, pero ahora lo manejo mejor

						
							
							53.22%

						
					

					
							
							Ha sido un aprendizaje constante

						
							
							32,25%

						
					

					
							
							No ha sido tan complicado, me siento seguro/a

						
							
							11.29%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Tabla 8. ¿Qué tipo de ayuda te ha servido más?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Los médicos y la información que me han dado

						
							
							52.30%

						
					

					
							
							El apoyo emocional de familia o amigos

						
							
							10.76%

						
					

					
							
							La ayuda en la escuela o con profesores

						
							
							1.53%

						
					

					
							
							Grupos de apoyo o personas que viven lo mismo

						
							
							35.38%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Tabla 9. ¿Qué esperas para el futuro de tu hijo?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							Que tenga una vida feliz y saludable

						
							
							47.82%

						
					

					
							
							Que siempre tenga acceso a buenos cuidados

						
							
							7.24%

						
					

					
							
							Que no tenga complicaciones graves

						
							
							15.94%

						
					

					
							
							Que aprenda a cuidarse solo/a

						
							
							28.98%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			

			Tabla 10. ¿Cómo te sientes emocionalmente al acompañarlo en este proceso?

			
				
					
					
				
				
					
							
							Respuestas de los padres

						
							
							%

						
					

					
							
							A veces me siento triste o cansado/a

						
							
							6.55%

						
					

					
							
							Me esfuerzo por estar fuerte, aunque es difícil

						
							
							42.62%

						
					

					
							
							Me siento acompañado/a y con esperanza

						
							
							29.50%

						
					

					
							
							Me siento tranquilo/a y confiado/a

						
							
							21.31%

						
					

				
			

			Fuente: encuesta aplicada en el Campamento para Niños y Adolescentes con Diabetes. Fundación Aprendiendo a Vivir. República Dominicana, agosto 2025.

			Discusión

			Cuando a los padres se les informa que su hijo/a tiene diabetes, esto produce un shock en ellos, principalmente si ninguno de los progenitores o familiares cercanos la padecen «¿De dónde salió esto?» es la pregunta. La parálisis se apodera de los padres al recibir el diagnóstico, ya que esto cambiará la vida de toda la familia y producirá una carga psicológica por el estrés y malestar que provoca el control de esta condición6.

			Es obvio que no entiendan (9.8 %), que se asusten (55.7 %), que se preocupen (22 %), y es común la búsqueda de otra opinión médica que confirme o no el diagnóstico.

			Cuando uno de los padres es diabético, es normal que sienta culpabilidad, pues piensa que él la transmitió. Sin embargo, esto no debe ser asumido como tal, ya que la diabetes es multifactorial e influyen tanto factores genéticos como el estilo de vida y el entorno del niño; y no es culpa del padre ni del hijo.

			El proceso de adaptación es variable, muy duro al principio (53 %), muy difícil, abrumador, con momentos malos y buenos, pero en un aprendizaje constante (35 %)7.

			Para los padres, la mayor carga se relacionaba con los problemas de salud a largo plazo. Las madres reflejaron un mayor nivel de angustia emocional que los padres y las hipoglicemias nocturnas afectaron a ambos8.

			

			El estrés parental es susceptible de intervención conductual, lo que favorecerá la atención al niño o adolescente diabético.

			Las principales preocupaciones diarias de los padres se relacionan con los cambios de las glicemias (40.98 %), tanto alta como baja, y a que el diabético se canse de cuidarse o no lo quiera hacer (45.90 %). Asimismo, les preocupa mucho lo que pueda pasar en el futuro (37.28 %) y desean que tenga una vida feliz y saludable (47.82 %)9, 10.

			El 67 % de los padres refieren que ahora toda gira en torno a la diabetes, que han realizado cambios en la dinámica del hogar para irse adaptando a la condición, que ha sido difícil (18 %) y que los ha acercado más como familia (56 %). El cuidador trata de estar fuerte, aunque es difícil (42.62 %) y, en ocasiones, se siente triste y cansado11-15. No se refirió algún caso que requiriera intervenciones en el área de higiene mental.

			Conclusión

			Las principales preocupaciones externadas por los padres de hijos diabéticos encuestados se relacionan a la salud inmediata, su control diario, las variaciones de las glicemias principalmente nocturnas, las complicaciones a largo plazo, el futuro y autonomía, así como el estrés y la adaptación en la dinámica familiar, son comunes a las expresadas por los padres de otros países y son manejables por un equipo multidisciplinario que atienda no solo los aspectos metabólicos, sino los psicológicos del diabético, sus padres y su familia.
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Resumen

Introduccién: el diagnéstico de la diabetes mellitus en uno de los hijos produce un gran
impacto en los padres y demés miembros de la familia, esto por todas las implicaciones que
conlleva su control. El efecto psicolégico que esta condicién crénica provoca tanto en el nifio
o adolescente que la padece como en sus cuidadores afecta el control de esta, por lo que es
importante conocer la percepcién que se tiene sobre la misma para disefiar estrategias de
ayuda ala familia.

Material y métodos: analizamos la percepcién que tiene los padres sobre la diabetes de
sus hijos mediante un cuestionario anénimo que comprende: a) Cémo enfrenté al saber el
diagnéstico, b) Cudles son las preocupaciones diarias, ¢) Cambios en la familia, d) Aprender
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