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Resumen 

L a presente investigación descriptiva transversal pre­
tende conocer las reacciones psicológicas, preocupa­
ciones, problemas y pensamientos de padres/madres de 

unja hijo/a con diabetes a través de una entrevista semi­
estructurada. Se entrevistaron padres/madres de 56 féminas y 
45 varones con DMT1 entre los 8 y 17 años. Los resultados arro­
jan que los/ as padres/madres reaccionaron inicialmente al diag­
nóstico con tristeza (33%), negación (17.6%), normalidad (12.8%) 
y preocupación (8.5%). Después de un tiempo de ajuste indica­
ron sentirse mejor (21.3%), bien (19.1%), aún preocupados/as 
(18.1 %), aún aceptando (10.6%) y tristes (9.6%). Las preocupa­
ciones mayores fueron complicaciones adicionales de salud 
(55.3%), incumplimiento del tratamiento por parte de los/ as hi­
jos/ as (28.7%) Y la percepción de que su hijo / a no acepta la con­
dición (10.6%). Se presentan otros resultados y las implicaciones 
de los mismos. Este estudio documenta la necesidad de brindar 
apoyo profesional a los/as padres/madres de jóvenes con dia­
betes. 

Palabras clave: Diabetes, Padres, Reacciones psicológicas, Niños/ as, Ado­
lescentes 
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Abstracl 

T he present descriptive cross-sectional study exami 
nes the psychological reactions, worries, problems, 
thoughts and feelings of parents of children and 

adolescents with TlDM in Puerto Rico through the use of a semi­
structured interview. Parents of 56 girls and 45 boys between 
the ages of 8 and 17 years who suffer from T1DM where 
interviewed. The results of this study show that parents initially 
reacted to the TlDM diagnosis of their offspring with sadness 
(33%), denial (17.6%), normality (12.8%) and worries (8.5%). After 
a period of adjustment to the diagnosis, parents reported feeling 
better (21.3%), good (19.1 "lo), still worried (18.1 "lo), still accepting 
the diagnosis (10.6%) and sad (9.6%). Parents' mayor concems 
were additional health problems (55.3%), treatment non­
compliance (28.7) and their son/daughter not accepting the 
condition (10.6%). Other results and their implications are 
discussed. This study documents the need for psychological 
support for parents of children and adolescents with diabetes. 

Keywords: Diabetes, Parents, Psychological reactions, Children, 
Adolescents 
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L a Diabetes Mellitus Tipo 1 
(DMT1) es una enfermedad 
crónica y el desorden endo­

crino más común en niños/as y 
adolescentes. La misma se caracte­
riza por la destrucción de las célu­
las pancreáticas betas que son las 
encargadas de producir insulina, 
hormona que es esencial para el me­
tabolismo de la glucosa (Rovet & 
Femández, 1999). El tratamiento 
para la DMT1 requiere de dosis dia­
rias de insulina, monitoreo de la 
glucosa, régimen dietético y ejerci­
cio para obtener un buen control 
metabólico. La meta del tratamien­
to es mantener los niveles de glu­
cosa lo más cerca de lo normal 
(Johnson, 1988) para evitar com­
plicaciones a corto y largo plazo. 
Un control inadecuado de la 
DMT1 puede conducir a episo­
dios de hipoglucemia, hiperglu­
cemia, cetoacidosis, complicacio­
nes vasculares, neuropa tía, ce­
guera, amputaciones y hasta la 
muerte (Ryden et al., 1994). 

La diabetes es un problema se­
rio de salud que afecta cerca de 
13,000 niños y adolescentes estado­
unidenses (NlDDK, 1995). En Esta­
dos Unidos, la prevalencia de dia­
betes entre Hispanos es aproxima­
damente el doble de la prevalencia 
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entre blancos no hispanos (Pérez & 
Pérez, 2001). Sin embargo, en Puer­
to Rico se registra la incidencia más 
alta de DMTl en niños/as meno­
res de 15 años entre los países de 
América Latina (Frazer, González, 
& Hawk, 1998). A su vez, la diabe­
tes se informa como la tercera cau­
sa de muerte en Puerto Rico ente 
los adultos (Puerto Rico Health 
Department, 1999). 

Para los padres, tener un hijo/ a 
con una enfermedad crónica es una 
situación difícil de aceptar y mane­
jar. Hay estudios que sugieren que 
las demandas de cuidar a un/ a hijo / 
a con una enfermedad crónica po­
nen en mayor riesgo a los padres a 
presentar dificultades emocionales 
(Anderson & Auslander, 1980; Ka­
zak, 1989). Esto es particularmente 
cierto para los padres y encargados 
de niños / as con DMTl. Los padres 
juegan un rol sumamente impor­
tante en el manejo de la diabetes de 
sus hijos ya que esta condición re­
quiere rutinas bien estructuradas y 
cambios significativos en los even­
tos del diario vivir. Vandagriff, 
Marrero, Ingersoll y Fineberg 
(1992), señalan que las rutinas dia­
rias inherentes al tratamiento de la 
diabetes sirven como un recordato­
rio constante de la presencia de la 
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enfermedad y de la posibilidad de 
que, en cualquier momento, pue­
dan ocurrir episodios de gran peli­
gro para la salud del niño/a o ado­
lescente. Los padres / madres de­
ben enfrentar múltiples estresores 
como aceptar la pérdida de salud 
en sus hijos/ as, las demandas en la 
rutina de cuidado diario, las restric­
ciones dietéticas, el costo económi­
co del tratamiento y un mayor nú­
mero de visitas médicas, de labora­
torios y de hospitalizaciones. Ade­
más, la mayor probabilidad de 
complicaciones de salud en los hi­
jos/as puede contribuir a un incre­
mento en el nivel de ansiedad en 
los padres. 

Debido al impacto que esta 
enfermedad tiene en los miembros 
de una familia, particularmente en 
los padres de niños/as con DMT1, 
algunas investigaciones se han in­
teresado en el estudio de las reac­
ciones psicológicas de las/los 
cuidadores primarios. Aunque el 
número de estudios que examinan 
el impacto que tiene el diagnóstico 
de la condición en los padres de ni­
ños/as con DMT1 es pequeño, he­
mos encontrado que algunos de es­
tos estudios han hecho descubri­
mientos importantes. 

Kovacs y sus colaboradores 
(1985) llevaron a cabo un estudio 
longitudinal para evaluar a las ma­
dres y algunos padres de niños/as 
recién diagnosticados con DMTl. 
Este estudio intentaba identificar 
variables psicológicas en los pa­
dres/madres, asociadas al manejo 
de esta enfermedad crónica. La in-

vestigación reveló que aunque la 
tensión inicial, el estrés y los sínto­
mas de depresión leve relacionados 
al diagnóstico de la diabetes en los 
hijos / as estuvieron presentes al 
momento y meses posteriores al 
diagnóstico, las madres y sobre 
todo los padres que participaron en 
el estudio, presentaron una dismi­
nución en la sintomatología depre­
siva al año del diagnóstico de la 
enfermedad de sus hijos/ as. Con el 
pasar del tiempo, se encontró que 
los padres habían reducido 
significativamente la 
sintomatología depresiva (si algu­
na) y que las madres estaban me­
nos deprimidas, menos afligidas y 
menos ansiosas, aunque este efecto 
se vio moderado por el estatus so­
cio-económico y el tamaño del ho­
gar. Contrario a su hipótesis, 
Kovacs y colaboradores encontra­
ron que, para los padres / madres en 
el estudio, el tener una casa peque­
ña (menor manejo doméstico) y un 
número bajo de personas a cargo en 
el hogar facilitaba su habilidad para 
adaptarse a la DMT1 del hijo/a. 

Debido a la importancia e im­
plicaciones de estos hallazgos y 
para obtener mayor conocimiento 
sobre la forma en que los padres/ 
madres afrontan la enfermedad de 
sus hijos/as, Kovacs y sus colabo­
radores (1990) llevaron a cabo un 
nuevo estudio para evaluar a las 
madres de niños/ as recién diagnos­
ticados. Este estudio reveló que la 
tensión inicial que resulta de lidiar 
con la DMT1 de los hijos / as ocasio­
naba una depresión sub-clínica 



leve, ansiedad y angustia general. 
El estudio también reveló que el 
trastorno emocional inicial en las 
madres que se vieron afectadas y 
que se preocupaban considerable­
mente por sus hijos/as, mejoró en 
más o menos seis meses. Por otro 
lado, se encontró que la angustia 
psicológica general- incluyendo 
síntomas de ansiedad, soma tiza­
ción, coraje, desconfianza y disfo­
ria- aumentaba con el tiempo de 
duración de la enfermedad del 
hijo/a. En el estudio, el tiempo de 
duración de la DMT1 y el nivel de 
depresión maternal inicial resulta­
ron ser predictores de la sintoma­
tología depresiva posterior en las 
madres de la muestra. Consistente 
con lo reportado por el estudio de 
Kovacs (1985), los efectos de estas 
variables se vieron moderados por 
el estatus socio-económico (E.S.E.); 
madres con un E.S.E. alto se mos­
traron generalmente más sintomá­
ticas que las madres de E.S.E. bajo. 
Sin embargo, la sintomatología de­
presiva de las madres de E.S.E. bajo 
tendió a incrementar con el tiempo 
mientras que las madres de E.S.E. 
alto mostraron una insignificante 
tendencia a disminuir sus síntomas 
de depresión. 

En otro estudio realizado por 
Martin, Millar-Johnson, Kitzmann 
y Emery (1998) se encontró que la 
aceptación de la diabetes por los 
padres/madres y la resolución de 
la angustia que presentaban, tenía 
implicaciones para el manejo efec­
tivo de la diabetes de sus hijos / as. 
Los investigadores concluyeron 
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que la habilidad de los padres para 
resolver su pena o angustia yacep­
tar el diagnóstico de sus hijos / as 
puede tener efectos sobre el bien­
estar físico de estos menores. Así, 
se ha demostrado que los padres 
que logran superar su pena son más 
capaces de contribuir a que sus hi­
jos/as se adhieran al tratamiento. 
En adición, Hanson, Henggeler y 
Burghen (1987) reportaron que apa­
renta ser cierto que el apoyo fami­
liar tiene un efecto directo en la ad­
herencia al tratamiento porque los 
padres/madres pueden supervisar 
y monitorear directamente el régi­
men de tratamiento de los/as ado­
lescentes a pesar de los deseos del 
adolescente por lo contrario. Otros 
investigadores también señalan que 
la participación de los padres en el 
manejo de la diabetes ayuda a que 
los jóvenes cumplan con su trata­
miento y a que mejore el control de 
la diabetes (Anderson, Ha, Brackett, 
Finkelstein, & Laffel, 1997; La Gre­
ca, Follansbee, & Skyler, 1990). Por 
esto, los padres que apoyan positi­
vamente el tratamiento de sus hi­
jos/as aseguran, en cierta medida, 
comportamientos de adherencia al 
tratamiento en sus hijos/as. 

En la revisión de literatura rea­
lizada para el presente estudio, se 
encontró que estos científicos han 
estudiado mayormente familias 
caucásicas o blancas, hecho que oca­
siona que sólo se estudie un peque­
ño porcentaje de familias afro-ame­
ricanas, hispanas o de otras mino­
rias. Por ejemplo, en uno de estos 
estudios solo 7% de la muestra com-
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pleta no eran familias caucásicas 
(Kovacs et al., 1985). En ninguno de 
estos estudios se menciona en la 
sección de los/ as participantes al­
guna familia de origen latino o lati­
no-americano. 

El propósito del presente estu­
dio es auscultar la forma en que las 
madres y padres de niños yadoles­
centes con DMT1 en Puerto Rico li­
dian con la enfermedad e identifi­
car las respuestas psicológicas ini­
ciales al diagnóstico de sus hijos. 
Este estudio aportará información 
acerca de las necesidades de esta 
población y la deseabilidad de di­
señar una intervención psicológica 
para ayudar a los padres a manejar 
la enfermedad de sus hijos/as y 
ayudarlos a encontrar mejores for­
mas de lidiar con las difíciles tareas 
inherentes al cuidado de la diabe­
tes, así como también al manejo 
emocional de la misma. 

Debido a que éste es el primer 
estudio conocido en hacer uso de 
una muestra puertorriqueña de pa­
dres con hijos/as con DMT1, pue­
de ser de particular interés para la 
comunidad científica ya que contri­
buye al reconocimiento de las dife­
rencias culturales (si en efecto exis­
ten) en las reacciones psicológicas 
ante el diagnóstico de una enferme­
dad crónica como es la diabetes. 

Método 

Participantes 

Los/as participantes de este 
estudio fueron reclutados en un 

hospital de niños/as y un Campa­
mento de Verano para jóvenes con 
diabetes. En el estudio participaron 
ciento un (101) niños/as o adoles­
centes y sus padres. De los niños/ 
as y adolescentes, 45% eran varo­
nes y 55% eran féminas. Los / as in­
formantes eran en su mayoría 
madres, siendo éstas 72% (n = 71) 
de la muestra. El 18% (n = 17) de 
los informantes fueron ambos ma­
dre y padre, el 8% (n = 8) eran pa­
dres y 2% (n = 2) fueron abuelas. 

Las edades de los niños/as y 
adolescentes de la muestra se dis­
tribuían entre los 8 y los 17 años. 
Las edades más frecuentes fueron 
12 años (n = 23, 23.4%), 13 años (n 
= 18,18.4%) y9 años (n= 11,11.2%). 
La edad promedio fue de 12.3 años. 
De los niños/as y adolescentes de 
la mUestra, un 66.7% (n = 66) asis­
tía a escuela pública mientras que 
un 33.3% (n = 33) provenía de es­
cuela privada. 

El 55.6% de estas familias vi­
vían en las zonas urbanas de Puer­
to Rico mientras que el 44.4% vivía 
en la zona rural. El 64% (n=65) de 
los padres estaban casados, el 21.8% 
(n=22) estaban divorciados, el 9.9% 
(n=10) estaban separados y el 3% 
(n=3) eran viudas/os. De las fami­
lias de la muestra, el 58% pertene­
cía a un nivel socioeconómico (S. E.) 
medio-bajo, mientras que el 25.9% 
y el 14.8% pertenecía a los niveles 
S.E. medio-alto y bajo, respectiva­
mente. Sólo el 1.2% (n=l) pertene­
cía al nivel S.E. alto. El 37.6% de la 
muestra eran familias de 5 miem­
bros, seguido por el 30.7% de farní-



lias que tenía 4 miembros. El 18.8% 
eran familias de tres miembros 
mientras que el 6.9% eran familias 
de 6 miembros. Sólo el 4% (n=4) y 
el 2% (n=2) eran familias de 2 y 7 
miembros, respectivamente. La du­
ración promedio de la diabetes para 
esta muestra de niños/ as yadoles­
centes fue de 4 años (DT = 3.6) con 
un rango de entre uno y dieciséis 
años con la condición. El 56% (n = 
54) había sido diagnosticado con 
diabetes hacía más de dos años. 

Instrumentos 

Para realizar el presente estu­
dio se utilizó el Instrumenta para 
Padres de Niños/as y Adolescentes can 
Diabetes, versión en español del ins­
trumento de Kovacs (1992), el cual 
fue traducido al español por la in­
vestigadora principal de este estu­
dio con autorización de la autora 
del mismo. Este instrumento cons­
ta de 42 reactivos de alternativas 
múltiples y 8 reactivos de pregun­
tas abiertas que indagan sobre las 
reacciones, sentimientos, dificulta­
des y preocupaciones de los pa­
dres/madres. La siguiente informa­
ción de la diabetes se recopila me­
diante varios de los reactivos: edad 
al momento del diagnóstico, reac­
ciones al diagnóstico, número de 
hospitalizaciones y visitas a la sala 
de emergencias, responsabilidad 
del manejo, y adherencia a trata­
miento (ejercicio, uso de insulina, 
frecuencia de monitoreo de gluco­
sa en sangre, dieta). Esta entrevista 
semi-estructurada ha demostrado 
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tener una confiabilidad entre-jueces 
adecuada (Kovacs et al., 1985). Tam­
bién se utilizó un cuestionario de­
mográfico desarrollado específica­
mente pare este estudio para obte­
ner los datos descriptivos de la 
muestra. 

Diseño y Procedimiento 

El presente estudio es uno des­
criptivo transversal. Para el mismo, 
se obtuvo el consentimiento de los 
padres para realizar el estudio en 
los campamentos de verano para 
jóvenes con diabetes y en un hospi­
tal del área de San Juan. Se explicó 
el propósito del estudio a los padres 
ya los/las participantes. Una vez 
se obtuvo su autorización, se pro­
cedió a la administración de los ins­
trumentos. 

Resultados 

Características de la DMTl de 
los participantes 

Más de la mitad de los partici­
pantes del estudio desarrollaron la 
diabetes después de los 7 años de 
edad (n = 55; 59%). El 40.9% de la 
muestra desarrolló la diabetes an­
tes de los 8 años de edad (n = 40). 
Se encontró que las edades más fre­
cuentes en las que se diagnosticó la 
diabetes fueron a los 8 años (n = 12; 
12.2%) Y a los 11 años (n = 14; 
14.3%). 
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Reacciones de los hijos/as 
percibidas por los padres 

Los padres/madres partici­
pantes reportaron que, en general, 
sus hijos/ as reaccionan ante su con­
dición con molestia, quejas o llan­
to. La mayoría de los/as hijos/as 
han mostrado molestia con su con­
dición (n = 84, 85.8%) ya sea por 
quejas o por llanto. El 23.4% (n = 
22) de los/as hijos/as siempre pro­
testan por tener que inyectarse; 
46.8% (n = 44) de los/as hijos/as 
protestan a veces por tener que in­
yectarse insulina y el 29 .8% (n = 28) 
no protestan. 

Respecto al plan de alimenta­
ción al cual tienen que adherirse 
debido a la DMT1, los padres/ma­
dres informaron que 77.5% de los 
hijos/as se quejan de vez en cuando, 
20.4% regulannente, y 17.3% frecuen­
temente. Los padres/madres repor­
taron que 75.6% (n = 74) de sus hi­
jos / as han preguntado sobre la dia­
betes o sobre ser diabético/a y 
69.8% (n = 67) de los hijos/ as están 
preocupados / as por su condición. 

Cuidado de la DMTl según los 
padres 

Administración de insulina 

Aunque 43.6% (n = 41) de los 
padres/ madres reportaron que hay 
que recordarle a los hijos/ as que se 
inyecten la dosis de insulina, 76.6% 
(n = 72) de estos/as hijos/as se ad­
ministran la inyección por ellos / as 
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mismos/as o con ayuda de uno de 
los padres. Con respecto al 33% (n 
= 31) de los hijos que se inyectan 
solos, 84% (n = 79) de los padres 
informaron que alguien supervisa­
ba la medición de la insulina a ser 
inyectada aunque las madres 
(32.6%, n = 30) eran quienes hacían 
los ajustes de la dosis de insulina a 
administrarse, seguido por la ma­
dre e hijo/a (n = 24, 26.1%). Un 
18.5% (n = 17), usan una tabla indi­
cada por su médico para ajustar la 
insulina según los niveles de glu­
cosa en sangre y la comida a inge­
rirse. A pesar de que la mayoría de 
los padres/madres reportaron que 
monitorean las inyecciones de sus 
hijos/as, 48.4% (n =46) de éstos/as 
informaron que han habido inci­
dentes donde su hijo/a no se ha 
inyectado insulina por descuido u 
olvido (71.1%, n = 31); un 9.3% (n = 
4) por rebeldía y un 4.7% (n = 2) por 
resistencia. 

Monitoreo de dieta yalimen­
tación 

Con respecto al monitoreo de 
dieta y alimentación, los padres/ 
madres informaron que cerca de la 
mitad (n = 49; 51%) de los hijos/as 
siguen la dieta siempre o casi siem­
pre mientras que 14.6% (n = 14) no 
siguen el plan de alimentación. El 
46.9% (n = 46) de los hijos/ as nunca 
o casi nunca se niegan a merendar. 
El 41.8% (n = 41) de los padres/ma­
dres informaron que la última vez 
que se reunieron con el/la dietista 
fue durante los pasados seis meses. 



Sin embargo, el 7.1% (n = 7) no se 
habían reunido con el/la dietista en 
más de dos años. El 61.2% (n = 60) 
de los hijos/as llevan consigo una 
pastilla o gelatina de glucosa para 
tratar alguna reacción a la insulina, 
mientras un 20.4% (n = 20) nunca lle­
van consigo este remedio. 

Ejercicios 

Los padres/madres informa­
ron que 56.1% de sus hijos/as ha­
cen ejercicio físico regularmente 
adicional a las actividades cotidia­
nas y el 16.4% (n = 16) nunca se ejer­
cita. El 18.6% (n = 18) se resiste a 
ejercitarse según la percepción de 
los padres/madres. 

Comunicación sobre la con­
dición 

Según los padres/madres, 
66.3% (n = 66) de los hijos/as le co­
munican a sus maestros, amistades 
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momento del diagnóstico con tris­
teza-llanto (33.0%) y negación 
(17.6%). El restante de las reaccio­
nes fueron: preocupación (8.5%), 
sentirse bien mal (6.4%), estado de 
«shock» (5.3%), ansiedad (4.3%), 
miedo (4.3%), coraje-rebeldía 
(4.3%), angustia (3.2%), frustración 
(3.2%), trauma (2.1%), confusión 
(1.1%) y susto (1.1%). Sólo el 12.2% 
reportó que su reacción fue «normal 
o bien». 

El 21.3% de los padres/ madres 
informaron que pasado un tiempo 
desde el diagnóstico, se sentían 
mejor y 19.1% informaron que se 
sentían bien. Sin embargo, 38.3% de 
éstos se encontraban aún preocupa­
dos, ansiosos, aceptando la condi­
ción de sus hijos / as y tristes. 

y familiares sobre su condición, 
mientras que el 16.3% (n = 16) lo as. 
hace a veces, el 5.1% (n = 5) nunca 

El 48.9% (n = 45) de los hijos/ 
as han estado hospitalizados, apar­
te de la hospitalización inicial, por 
causa de la diabetes. El 63.8% (n = 
60) de los informantes se sienten 
preocupados todo el tiempo por la 
condición de diabetes de sus hijos / 

El 55.3% (n = 52) de los padres/ 
madre informaron que lo que más 
le preocupaba son las complicacio­
nes de salud y las recaídas en hos­
pitales. Por otro lado, 28.7% de los 
informantes explicaron que lo que 
más le preocupaba era que el hijo/ 
a no siguiera el tratamiento o no se 
cuidara bien. Aunque en menor es­
cala, al 7.4% de los padres/madres 
les preocupa la muerte del hijo / a o 
que se quiera quitar la vida. 

lo comunica y al 7.1% (n = 7) no le 
gusta hablarlo. Sólo el 14.4% utili­
za collar o brazalete de identifica-
ciónmédica. 

Reacciones de los padres/madres 
y encargados ante el diagnóstico 
de DMTl en hijo/a 

Los datos revelan que los pa­
dres/madres reaccionaron en el 
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Dificultades y molestias 
relacionadas a la condición de 
hijo/a con DMT1 

El 51.1 % (n = 48) de los padres/ 
madres entrevistados/as informó 
que la mayor dificultad relac~?na­
da a la condición era que el hiJo/a 
siguiera tratamiento, las restriccio­
nes inherentes a la enfermedad, que 
el hijo acepte su condición y la die­
ta. La segunda dificultad reporta­
da por el 13.8% de los padres / 
madres fue las complicaciones de 
salud de los hijos/as relacionadas 
a la DMTl. 

Con respecto a las cosas que le 
han molestado a los padres/ madres 
sobre la condición, pudimos obser­
var que al 16% (n = 15) de los infor­
mantes le ha molestado las restric­
ciones para el hijo/a, al 13.8% (n = 
13) le ha molestado la carga de ta­
reas relacionadas a la condición o 
que el hijo/a no siga el tratamiento 
y al 8.5% (n = 8) de los padres/,m~­
dres les molesta la carga econorru­
ca que trae consigo la condición. 
Mencionaron otras molestias como 
el trato escolar hacia hijo/a (7.4%, 
n = 7), cambio en actitudes del hijo / 
a (7.4%, n = 7), Y el no recibir apoyo 
familiar (6.4%, n = 6). 

Factores de ayuda para padres/ 
madres de hijo/a con la 
condición 

El 29.8% (n = 28) de los padres/ 
madres informaron que buscar in­
formación e ir a seminarios y edu-

carse los ha ayudado a enfrentar la 
enfermedad de sus hijos/as. Ade­
más, 26.6% (n = 25) de los informan­
tes reportaron que el apoyo, la uni­
dad familiar y de las amistades fue 
el factor que los ayudó a lidiar con 
la situación. El 18.1 % (n = 17) de los 
padre/madres informaron qu~ la 
religión, la fe en Dios y tener paaen­
cia han sido los factores que los han 
ayudado a lidiar con la enfermedad 
de sus hijos/as. Mencionaron que 
tener confianza en los médicos y el 
equipo de tratamiento les ha ayu­
dado (16%, n = 15). El 9.6% (n =9) 
pensaban que los campamentos de 
verano para sus hijos / as les habían 
ayudado. 

Además, 34% (n = 32) de estos 
padres/madres informaron que 
obtener más información, ir a talle­
res educativos y seminarios sobre 
la DMT1 y dialogar con otros, los 
ayudaría con el manejo de la con­
dición, y 10.6% (n = 10) informó que 
la creación de grupos de apoyo y 
más campamentos para los/as hi­
jos/as sería de ayuda. Con respec­
to a los niño/as con DMT1 que ya 
han asistido a campamentos de ve­
rano para la condición, 43.6% (n = 
41) de los padres describió la expe­
riencia como una bien positiva. El 
55.3% (n = 52) de los informantes 
reportaron que sus hijos / as no han 
asistido aún a dichos campamentos. 

Por otro lado, 75.5% (n = 74) de 
los padres/madres que participa­
ron en este estudio dijeron que es­
tarían interesados en participar en 
grupos de apoyo para el manejo de 
la condición de DMTl en sus hijos/ 



as y un 23.5% (n = 23) considera­
rían participar, mientras que sólo 
1 % (n = 1) de éstos dijo no estar in­
teresado en dicha participación. 

Discusión 

Nuestro estudio confirma, en 
comparación con los estudios cita­
dos anteriormente, que un porcen­
taje alto (50.6%) de los padres/ma­
dres de la muestra experimentaron 
tristeza, llanto y negación cuando 
su hijo/a fue diagnosticado/a con 
DMTl. Aún años después del diag­
nóstico, 38.3% de los padres/ma­
dres reportaron sentirse preocupa­
dos, ansiosos, tristes y aceptando la 
condición del hijo/a. Esto sugiere 
que el diagnóstico de una enferme­
dad crónica como la DMT1 afecta 
significativamente el bienestar psi­
cológico y emocional de muchos/ 
as padres/madres en Puerto Rico, 
aún años después del comienzo de 
la enfermedad. Esto a su vez es con­
sistente con lo revelado por un es­
tudio en los Estados Unidos, según 
el cual la rutina de cuidados y 
monitoreos necesarios para contro­
lar la DMT1 les sirve como un re­
cordatorio constante a los padres/ 
madres de la cronicidad de la en­
fermedad de sus hijos/as 
(Vandagriff et al., 1992). 

El presente estudio reveló que 
63.8% de los padres/madres infor­
mantes reportan preocuparse todo 
el tiempo por sus hijos/as. Este ni­
vel alto de preocupación, relaciona­
do con el manejo de la enfermedad 
y su cronicidad, puede afectar el 
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bienestar emocional y psicológico 
de los padres/madres. Las respues­
tas de los informantes parecen im­
plicar que ante la dificultad de lo­
grar un manejo adecuado de la con­
dición, los padres/madres experi­
mentan una mayor preocupación 
sobre las posibles complicaciones 
de salud y hospitalizaciones. 

Dado el alto porcentaje de pa­
dres/ madres que expresaron sentir­
se afectados por el diagnóstico de 
la DMT1 en sus hijos/as y por la 
carga de tareas que esta enfermedad 
trae consigo, es necesario continuar 
estudiando las reacciones psicoló­
gicas de éstos cuidadores primarios 
ya que la literatura señala que la 
psicopatología en los padres fre­
cuentemente tiene un impacto en la 
salud mental de sus hijos/as 
(Childs, Schneider, & Dula, 2001; 
Garber & Little, 2001; Jones, 
Forehand, & Neary 2001). También 
parece importante explorar si las 
reacciones de estos padres / madres 
tienen algún efecto en el manejo 
adecuado de la condición o en al­
gún otro ámbito de la vida de sus 
hijos/ as, ya que hay investigaciones 
en los Estados Unidos que sugieren 
que el estado emocional de los pa­
dres puede ser un mediador impor­
tante en el control de la diabetes y 
el estado psicológico de los hijos / 
as (Hauser et al., 1990; Lorenz & 
Wysocki, 1991; Miller-Johnson et al., 
1994). 

El estudio reveló, además, que 
la preocupación mayor de estos pa­
dres/madres (55.3%) son las com­
plicaciones de salud y las recaídas 
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en los hospitales, que muchas de las 
veces son la consecuencia de un 
control metabólico inadecuado. 
También se observó en el estudio 
que la mayor dificultad de los pa­
dres/madres informantes es que el 
hijo/a siga el tratamiento, la dieta 
y que acepte las restricciones y la 
condición. El por ciento alto de pa­
dres que expresó preocupación por 
las recaídas en hospitales asociadas 
al descontrol de la diabetes y las 
dificultades de los/as hijos/as en 
la adherencia al tratamiento sugie­
ren que éstos perciben que sus hi­
jos/as no tienen un control óptimo 
de la diabetes. Dada la importan­
cia del control metabólico adecua­
do para la prevención de complica­
ciones médicas asociadas a la dia­
betes, se refleja la necesidad de de­
sarrollar intervenciones dirigidas a 
mejorar la adherencia al tratamien­
to, y por ende el control metabólico 
de la diabetes. 

Algunos de los factores que los 
padres reportaron los habían ayu­
dado a lidiar con la diabetes de sus 
hijos / as fueron: buscar informa­
ción, ir a seminarios sobre la DMT1 
y educarse en tomo al tema. Estos, 
junto al apoyo y unidad fa~ili.ar y 
de amistades, fueron perCibidas 
como las estrategias más efectivas 
para lograr un mejor manejo de la 
situación por lo cual información 
psico-educativa sobre la diabetes y 
destrezas de cómo solicitar apoyo 
social, deberían ser componentes 
esenciales de intervenciones que 
sean desarrolladas para padres con 
hijos/as con DMT1. El estudio su-

giere, además, la necesidad de es­
pacios de ayuda tales como los cam­
pamentos de verano para los ni­
ños/as con DMT1 ya que estos 
campamentos propician un espacio 
que promueve el entretenimiento, 
la educación y la adquisición de téc­
nicas y estrategias de manejo para 
la DMT1 tanto para los padres/ 
madres como para sus hijos/as. 

Por la infórmación revelada en 
este estudio, se sugiere que inter­
venciones terapéuticas tales como 
grupos de apoyo y/o sesiones de 
psicoterapia- tanto individuales 
como de familia, sean integradas al 
tratamiento de la diabetes para tra­
bajar con los altos niveles de pre­
ocupación que expresaron estos 
cuidadores primarios de niños/as 
y adolescentes con DMT1, así como 
también para prevenir el incremen­
to de sentimientos de tristeza y pre­
ocupación que pudieran alcanzar 
los niveles clínicos de algunos tras­
tornos mentales tales como la de­
presión y la ansiedad. 

Existen muy pocos estudios 
sobre intervenciones psico-sociales 
específicamente para padres de ni­
ños/ as y adolescentes con diabetes. 
Se han realizado dos estudios en 
España de entrenamiento en modi­
ficación de conducta para padres 
con el propósito de mejorar la ad­
herencia al tratamiento de la diabe­
tes en niños y pre-adolescentes 
(Olivares, Méndez, Bermejo, & Ros, 
1997; Olivares, Méndez, Ros, & Ber­
mejo, 1997). Ambos estudios reve­
laron una mejoría en el cumpli­
miento con el tratamiento para la 



diabetes hasta varios meses luego 
de la intervención. Otros estudios 
en los Estados Unidos se han con­
centrado en intervenciones familia­
res como la terapia de familia 
conductual-sistémica y han demos­
trado mejorías en la comunicación 
y la resolución de conflictos hasta 
un año luego de la intervención 
(Wysocki, Greco, Harrís, Bubb, & 
White, 2001). No se encontraron 
estudios sobre intervenciones diri­
gidas específicamente a los padres. 

Por otro lado, la literatura so­
bre intervenciones psico-sociales 
para jóvenes con diabetes revela 
que diferentes tipos de intervencio-
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nes han sido de beneficio para los 
jóvenes en el manejo del estrés 
(Boardway, Delamater, Tomakows­
ky, & Gutai, 1993; Méndez & Belén­
dez, 1997) y el desarrollo de estra­
tegias de manejo (Grey et al., 1998). 
Se recomienda el desarrollo de in­
tervenciones para familias con ni­
ños/as y adolescentes que sean 
adaptadas a la población puertorrí­
queña y que vayan dirigidas a ayu­
dar a estas familias a lograr un me­
jor control de la diabetes así como 
preservar y fortalecer la salud men­
tal y calidad de vida de cada uno 
de sus miembros. 
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