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Resumen

Introduccion

La diabetes mellitus tipo 1 es la enfermedad endocrinolégica mas frecuente en la
infancia. Su prevalencia ha aumentado considerablemente en los Ultimos afios. Es una
enfermedad crdénica que influye en la vida diaria del nifio y de su familia, ya que
requiere el desarrollo de comportamientos y actitudes para su cuidado, precisa ajustar
la terapia farmacoldgica y nutricional a los cambios que ocurren en la vida diaria,
recomienda una disciplina diaria de ejercicio y presenta elevado riesgo de

complicaciones asociadas a la enfermedad.
Objetivos

Analizar las necesidades de cuidados de los nifios con diabetes mellitus tipo 1 en los

contextos familiar, sanitario y escolar en el Principado de Asturias.
Método

El estudio se realizé en tres fases diferenciadas. En la primera fase, la poblacién a
estudio estuvo formada por los nifios nacidos entre el 1 de enero de 2000 y el 31
diciembre de 2014, que habian sido diagnosticados de diabetes mellitus tipo 1 en el
Principado de Asturias a 31 de diciembre de 2014. Se identificaron los casos, a través
de los registros informaticos y de las historias clinicas del Servicio de Salud del
Principado de Asturias y se estima la prevalencia. Posteriormente, se realizo un andlisis

epidemioldgico y de las caracteristicas asistenciales.

En la segunda fase, la poblacidn a estudio estuvo formada por nifios identificados en la
fase | de la investigacién y por sus padres o tutores legales. Se realizd6, mediante
cuestionarios autoinformados, un andlisis de la calidad de vida, del impacto de la
enfermedad en la familia, asi como de la atencidn sanitaria y de las necesidades que
estos tienen en el entorno escolar. Para realizar el andlisis de la calidad de vida vy el
impacto en la familia se usaron diferentes instrumentos del cuestionario Pediatric

Quality of Life Inventory.

En la tercera fase, la poblacidn a estudio fueron los padres de nifios con diagndstico de

diabetes mellitus tipo 1 que eran atendidos en el Servicio de Salud del Principado de



Asturias. Mediante entrevistas en profundidad, se realizé un analisis de las vivencias
percibidas por los padres respecto a la enfermedad y de las necesidades de cuidados
gue han tenido ellos mismos y sus hijos desde el diagndstico de la diabetes mellitus

tipo 1. Se siguid el esquema analitico de la Teoria Fundamentada.
Resultados

En la fase |, se estimd una prevalencia de 1,25/1.000 nifios. El 50,7% (n=74) eran nifios.
La edad media fue de 10,51 afios y la edad media al diagndstico de 6,58 afios. El
tiempo de evolucion de la enfermedad fue de 4 anos. No se encontraron nifios que
utilizaran tecnologias de control de glucemias ni de infusidon de la insulina. El 8,2%
tenia enfermedad tiroidea autoinmune asociada y el 6,8% enfermedad celiaca. El
33,6% recibian atencion en el hospital de referencia de la regién. En el 37,7% de las

historias clinicas constaba que se recibio educacion terapéutica.

En la fase Il, la tasa de respuesta fue del 43,6% (n=61). El 59% (n=36) eran ninos. La
edad media fue de 11,7 afios y la edad media al diagndstico de 6,5 afios. El tiempo de
evolucion de la enfermedad fue de 6 afios. El 39,3% recibian atencidn en el hospital de

referencia de la comunidad.

En el cuestionario Pediatric Quality of Life Inventory 4.0, la puntuacion total obtenida
por padres de nifios de 2-4; 5-7; 8-12 y 13-14 anos fue de 84,5; 76,2; 76,2 y 73,8
respectivamente. La puntuaciéon obtenida por los nifios fue de 81,2 y 80,6 para las

edades de 8-12 y 13-14 afios respectivamente.

En el cuestionario Pediatric Quality of Life Inventory 3.0, la puntuacion total obtenida
por padres de nifios de 2-4; 5-7; 8-12 y 13-14 anos fue de 77,8; 74,1; 64,6 y 67,6
respectivamente. La puntuacion obtenida por los nifios fue de 68,4 y 73,5 para las

edades de 8-12 afios y 13-14 anos respectivamente.

El 86,4% de los padres refirid que la adaptacién de sus hijos en el colegio era buena o

excelente.

En la fase lll del estudio, las categorias que emergieron fueron la atencién sanitaria
desde el diagndstico, seguimiento y urgencias, manejo de la diabetes mellitus tipo 1
por padres y nifios, afrontamiento de la enfermedad por padres y nifios y atencién al

nifo con diabetes mellitus tipo 1 en el ambito escolar.



Conclusiones

La enfermedad influye en la calidad de vida percibida, los padres consideran la calidad

de vida de sus hijos peor que los propios ninos.

Debido al impacto emocional y cognitivo que supone el ingreso al debut de la
enfermedad y sobre todo tras el alta hospitalaria, las familias precisan apoyo vy
formacion. Segun sus declaraciones y el analisis de los registros en las historias clinicas,

parece que la formacién resulta deficitaria.

En lo relativo a la escolarizacién, los nifos se integran bien en el colegio, pero a costa
del esfuerzo de los padres pues refieren escaso apoyo por parte de las instituciones,

hecho que condiciona su vida laboral, especialmente en el caso de las madres.






Abstract

Introduction

Type | diabetes mellitus is the most frequent endocrine disorder in infancy. Its
prevalence has considerably increased in the last years. It is a chronic disease that
affects child’s daily life and their family’s since it requires the development of
behaviours and attitudes for their care, it requires adjusting pharmacological and
nutritional therapy to the changes occurring in daily life, it implies exercising regularly
and it presents a high risk of complications associated with the disorder.

Aim

Analyse the care needs of children with type | diabetes mellitus in family, health and

school contexts in Asturias.
Method

The study was performed in three differentiated stages. In the first one, the population
study were patients born between 1t January 2000 and 31°t December 2014 diagnosed
with type | diabetes mellitus in Asturias before 31% December 2014. Clinical records
from Asturias healthcare system allow us to identify the cases and estimate their
prevalence. Afterwards, both an epidemiological analysis and a care analysis were

carried out.

In the second stage, the population study were children identified in stage | and their
parents or legal guardians. Several analyses were carried out by means of self-report
guestionnaires in relation to their quality of life, the impact of the disorder on the
family as well as the children’s needs in school context. Different instruments from
Pediatric Quality of Life Inventory were used in order to analyse the two first aspects

(quality of life and impact on family).

In the third stage, the population study were parents with children diagnosed with
type | diabetes mellitus treated by Asturias healthcare system. An analysis of the
experiences perceived by parents regarding the disease and their own care and their
children’s since type | diabetes mellitus diagnosis was carried out by means of

interviews in depth. The analysis was based on the Grounded Theory.



Results

In stage I, a prevalence of 1.25/1,000 children was estimated. 50.7% (n=74) were
males. The average age was 10.51 years old and the average age of diagnosis was 6.58
years old. The evolution of the disease over time was 4 years. Children using
continuous glucose monitoring systems or continuous subcutaneous insulin infusion
were not found. 8.2% had autoimmune thyroid disorders associated and 6.8% were
celiac. 33.6% were treated at the reference hospital of the region. 37.7% of the clinical

records showed that patients received therapeutic education.

In stage Il, the response rate was 43.6% (n=61). 59% (n=36) were males. The average
age was 11.7 years old and the average age of diagnosis was 6.5 years old. The
evolution of the disease over time was 6 years. 39.3% were treated at the reference

hospital of the region.

In Pediatric Quality of Life Inventory 4.0, the total score got by children’s parents from
2-4; 5-7; 8-12 and 13-14 years old was 84.5; 76.2; 76.2 y 73.8, respectively. The score
got by children was 81.2 and 80.6 from 8-12 and 13-14, respectively.

In Pediatric Quality of Life Inventory 3.0, the total score got by children’s parents from
2-4; 5-7; 8-12 and 13-14 years old was 77.8; 74.1; 64.6 y 67.6, respectively. The total

score got by children was 68.4 and 73.5 from 8-12 and 13-14 years old, respectively.
86.4% of parents said that their children’s adaptation to school was good or excellent.

In stage Ill, emerging categories were healthcare attention since diagnosis, follow-up
and emergencies, children and parents’ management of type | diabetes mellitus,
children and parents’ coping mechanism of the disease and the child’s attention with

type | diabetes mellitus in school context.

Conclusions

The disease affects the perceived quality of life. Parents consider their children’s
quality of life worse than their own children’s perception.

Due to the emotional and cognitive impact that entails the admission when the debut
and above all, after being discharged, families require support and training. The latter
tends to be insufficient according to their testimonies and the analysis of the registers

from clinical records.



In relation to schooling, children are well integrated but at the expense of their
parents’ efforts since they barely feel institutional support. This fact affects their

working life, especially the mothers’.
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1. Introduccion y justificacion

1.1.

Definicion, clasificacion y diagndstico de la Diabetes

Mellitus

La Diabetes Mellitus (DM) engloba un conjunto de enfermedades metabdlicas

caracterizadas por la hiperglucemia que resulta de defectos en la secrecién de insulina,

en la accién de la misma o de ambas anomalias. La hiperglucemia crénica producida

por la diabetes se asocia a complicaciones a largo plazo tanto visuales, como renales,

cardiacas y circulatorias y puede provocar fallo en diferentes érganos?.

Segln los “Standards of Medical Care in Diabetes — 2019”2, elaborados por la

Asociacion Americana de Diabetes (ADA), la diabetes se puede clasificar en cuatro

grandes categorias:

Diabetes tipo 1 (DM1), producida por la destruccion de las células beta
pancreaticas produciendo una deficiencia absoluta de insulina.

Diabetes tipo 2 (DM2), producida por un déficit progresivo de la secrecion de
insulina iniciado tras un proceso de resistencia a la insulina.

Diabetes mellitus gestacional, aquella que se diagnosticaria en el segundo o
tercer trimestre del embarazo sin que haya antecedentes previos de DM.

Otros tipos especificos de diabetes, como diabetes monogénica (diabetes
neonatal, maturity-onset diabetes of the young (MODY)), enfermedades del
pancreas exocrino (fibrosis quistica y pancreatitis...), diabetes producida por

farmacos (glucocorticoides, anti-VIH o tras un trasplante de drganos).

En 2019, la ADA propone como criterios diagndsticos?:

La glucemia plasmatica en ayunas >126 mg/dl, entendiendo por ayuno la
ausencia de aporte caldrico durante al menos 8 horas.

La hemoglobina glicosilada (HbA1c) >6,5. La ADA senala que el andlisis se debe
realizar en un laboratorio que utilice un método estandarizado por el National
Glycohemoglobin Standardixation Program (NGSP) y estandarizado por el

estudio Diabetes Control and Complications Trial (DCCT).



- La glucemia plasmatica a las 2 horas >200mg/dl durante una prueba de
sobrecarga oral de glucosada realizada con una carga de 75g.
- En pacientes con sintomas de hiperglucemia y glucemia plasmatica al azar

>200mg/dlI.

En los tres primeros casos, en ausencia de una hiperglucemia inequivoca, el
diagndstico requiere de dos resultados anormales, de la misma muestra o de dos

muestras separadas.
1.2. Diabetes Mellitus tipo 1

En la DM1 se produce una destruccion de las células 3 pancreaticas y por tanto, se
produce una deficiencia absoluta de insulina. Este tipo de diabetes puede dividirse en

dos subcategorias: autoinmune o idiopatica®?.
1.2.1. Diabetes Mellitus tipo 1 autoinmune

La ADA senala que esta forma, anteriormente llamada “diabetes insulinodependiente”
o “diabetes de inicio juvenil”, representa del 5 al 10% de |la enfermedad y el 90% de la
diabetes en la infancia es de este tipo. Se produce por la destruccién autoinmune de

las células 3 pancreaticas.

En la DM1 autoinmune se sabe que hay una respuesta inmunitaria inapropiada pero
no se sabe la causa primaria que lo desencadena. Se han identificado los genes que
confieren susceptibilidad y los estudios epidemioldgicos parecen indicar que existen

diversos factores ambientales de riesgo.

La DM1 se define por la presencia de uno o mds marcadores autoinmunes que
incluyen anticuerpos contra las células de los islotes (ICA), anticuerpos antiinsulina
(IAA), anti-descarboxilasa del acido glutamico (GADG65), anticuerpos antitirosina
fosfatasa (IA-2 y IA-2B), y anticuerpos antitransportador de zinc (ZnT8). La expresién de
estos anticuerpos depende de la edad: los IAA y ZnT8 se expresan con mas frecuencia
en nifios menores de 10 afios mientras que el GAD y el IA-2 estan asociados con la
edad avanzada y el GAD con sexo femenino. La enfermedad tiene fuertes asociaciones
de antigeno leucocitario humano (HLA), con vinculos con los genes DQA y DQB. Estos

alelos HLA-DR /DQ pueden ser predisponentes o protectores.



La tasa de destruccion de células 3 es variable dependiendo de los individuos, suele ser
mas rapida en bebes y nifios y mds lenta en adultos. La enfermedad se vuelve

clinicamente sintomatica cuando se destruyen el 90% de las células 3 pancreaticas.

Los nifios y adolescentes pueden presentar cetoacidosis como la primera
manifestacion de la enfermedad. Otros tienen hiperglucemia en ayunas que puede
evolucionar a hiperglucemia grave o cetoacidosis provocada por infeccion u otro tipo

de estrés.

La diabetes mediada por medios inmunitarios ocurre comunmente en la nifiez y la

adolescencia, pero puede ocurrir a cualquier edad.

Aunque los pacientes no suelen ser obesos cuando se presentan con diabetes tipo 1, la

obesidad no debe excluir el diagndstico.

La DM1 autoinmune se asocia con otras enfermedades autoinmunes como tiroiditis de

Hashimoto, enfermedad celiaca y otras.
1.2.2. Diabetes Mellitus tipo 1 idiopatica

La DM1 idiopatica es de etiologia desconocida. Aquellos que la padecen tienen
insulinopenia permanente y son propensos a la cetoacidosis, pero no tienen evidencia
de autoinmunidad de células 3 y no esta asociada al sistema HLA.

Aunque solo una minoria de pacientes tiene diabetes tipo 1 idiopatica, la mayoria de

ellos son de ascendencia africana o asiatica.
1.2.3. Etiopatogenia

La DM1 es una enfermedad multifactorial que aparece tras una compleja interaccion
de factores genéticos y ambientales que a dia de hoy no estdn claramente definidos?.
En este sentido, desde hace afos se estan realizando investigaciones y existen diversas
iniciativas internacionales tales como:

El programa multicéntrico e internacional “Type 1 Diabetes Genetics Consortium”*

que
se desarrollé con el objetivo de identificar genes y alelos que determinasen el riesgo
de aparicién de DM1; el estudio “Diabetes Autoimmunity Study in the Young (DAISY)”?
en el que se evalud la frecuencia, los determinantes y el prondstico de la diabetes en

individuos con autoinmunidad de islotes y si estos factores interferian segun la edad



de inicio de la autoinmunidad de los islotes o el proyecto “The Environmental
Determinants of Diabetes in the Young (TEDDY)”® que pretende identificar factores

ambientales que predisponen o protegen frente a la autoinmunidad y la DM1.

Los factores causales, potenciadores o desencadenantes que se barajan son multiples
y a dia de hoy, la mayoria de ellos no han podido ser demostrados consistentemente.

Entre otros se estan considerando:

- La predisposicién genética o la susceptibilidad HLA: los anticuerpos asociados a la
diabetes, que son marcadores seroldgicos de la autoinmunidad de las células B, como
ya se ha referido, incluyen el GAD, 1A2, IAA y ZnT8’. Estos anticuerpos aparecen a muy
corta edad y el orden de aparicidn se ha relacionado con el genotipo HLA-DR-DQ2. El
inicio tardio de la autoinmunidad de los islotes es mds comun en individuos
afroamericanos e hispanos®. La susceptibilidad a la DM1 esta determinada por
multiples genes, pero el genotipo HLA confiere entre 30-50% del riesgo. El riesgo
restante puede atribuirse a otros genes no HLA. Se han identificado mas de 60 loci de

riesgo como los genes INS, PTPN22, CTLA4 e ILRA®.

- Factores climatoldgicos: aunque no todos los estudios lo confirman, parece que tanto
en el hemisferio norte como en el hemisferio sur se observa un patréon de incidencia
mas elevada en los meses frios que en los meses calidos, lo que hace pensar que
factores como la temperatura, la lluvia o la exposiciéon a la luz puedan tener
repercusion en la aparicién de la enfermedad!®!!. Dado que los paises del norte
presentan mayores tasas de incidencia, se ha sugerido que concentraciones bajas de
vitamina D pueden contribuir a la enfermedad, pero no hay datos concluyentes. Si
parece que una mayor concentracion de vitamina D circulante en combinacién con el
genotipo VDR puede disminuir el riesgo de autoinmunidad de los islotes en los nifios
con mayor riesgo de diabetes tipo 1, segun lo define el genotipo HLA o los

antecedentes familiares de diabetes tipo 1%2.

- A nivel nutricional, ni la lactancia materna ni la exposicién a la leche de vaca han
podido ser demostrados como factores protectores o influyentes!3. Algunos estudios

parecen sefalar que la introduccidén de gluten después de los 9 meses en la dieta



puede ser un factor de riesgo pero se necesitan mas estudios para poder

demostrarlo®.

- Aspectos del embarazo o perinatales como el peso al nacer o la edad de la madre
también parecen tener implicacién. Un estudio realizado en Espafia’® sefiala que un
mayor peso al nacer podria ser un factor de riesgo de desarrollar diabetes antes de los
10 afios. Parece que la edad materna puede ser un factor de riesgo. Se observd un

aumento lineal débil pero significativo a medida que aumenta la edad de la madre?®.

- La exposicidn a infecciones como la rubeola'” o el enterovirus'® parece que si tienen
relacion en el desarrollo posterior de DM1. Hay escasez de datos que respalden el

papel en el desarrollo de DM1 de otros virus como el citomegalovirus o el rotavirus.
1.2.4. Epidemiologia

El estudio epidemioldgico de cualquier enfermedad es un requisito fundamental para
su conocimiento y para el establecimiento de estrategias de prevencion y abordaje. En

el caso de la DM1, algunos datos epidemioldgicos relevantes son los siguientes:

Existe un predominio de la enfermedad en la raza blanca no hispana respecto a las

demds, seguidas de la raza negra, los blancos hispanos y los asidticos®.

A diferencia de la mayoria de enfermedades autoinmunes que afectan mds a las
mujeres, la incidencia de la DM1 es mayor en hombres que en mujeres a partir de los
15 afios de edad, no habiendo diferencias de sexo en los grupos de edad menores de

15 afos?°.

En la mayoria de los estudios publicados se observan dos picos de incidencia, uno

22,23

entre los 5 y los 7 afios?! y otro entre los 10 y los 14 afios Respecto a la

prevalencia, parece ser mayor en el grupo de 10 a 14 afios®*%.

Se ha descrito una variacién estacional en la presentacién de nuevos casos, aunque los

estudios presentan diferencias. Asi, mientras algunas investigaciones han encontrado

10,11

el pico de incidencia en los meses de otofio e invierno'®*!, otras muestran tasas mas

altas en meses de verano?® o una variacion de un afio a otro'°. Incluso algunos estudios
no encontraron diferencias en el diagndstico en las cuatro estaciones??. Algunos
estudios sefialan que hay diferencias por sexo y latitudes mientras otros apuntan lo

27,10

contrario Ademsds, el desarrollo de la autoinmunidad de islotes también

7



demuestra variacion estacional, al igual que la asociacion entre el mes de nacimiento y
el riesgo de DM1%2. En Aragdn, se encontrd un patrén espejo ya que refieren los
mayores indices de variacién estacional para los nacimientos en estaciones calidas y
los mayores indices de variacidon estacional para los diagndsticos en las estaciones
friast®.

Los pacientes con DM1 tienen mayor riesgo de presentar otras enfermedades
autoinmunes como enfermedad celiaca, tiroiditis, vitiligo y otras. En varios estudios la
enfermedad tiroidea autoinmune es la enfermedad autoinmune mas prevalente
asociada a la DM1%°3°, ademads parece que hay mayor riesgo de disfuncién tiroidea y
tiroiditis autoinmune tras el diagndstico de DM13°. Craig et al.3!, en un estudio
realizado en tres continentes, afirman que la enfermedad celiaca se asocia a una
prevalencia en nifios con diabetes de alrededor del 3,5%. En Brasil®2, en una cohorte de
pacientes con DM1 se encontrd una prevalencia de anticuerpos anti-transglutaminasa
tisular IgA del 7,7% y enfermedad celiaca comprobada por biopsia en el 5,6% de los

Ccasos.

La agregacion familiar representa aproximadamente el 10% de los casos de DM133, que
se incrementa hasta mas del 20% cuando se tiene en cuenta la historia familiar
extendida34; sin embargo, no hay un patrdn reconocible de la herencia.

El riesgo de diabetes de por vida para un gemelo idéntico de un paciente con DM1 es
menor del 50%; para un hermano el riesgo es aproximadamente del 4% a los 20 afios y
a los 60 afios el riesgo es cercano al 10% en comparacién con el 0,5% para la poblaciéon

general.

1.2.4.1. Distribucion geografica: incidencia y prevalencia

A nivel mundial, hasta los afios 70 del siglo XX existen pocos estudios de incidencia,
pero en la década de los 80 se pusieron en marcha diferentes proyectos para estudiar

este fendmeno.

En la década de los 80 se establecieron las principales areas de investigacion en la
epidemiologia de la DM13°. En este mismo periodo se creé el grupo Diabetes
Epidemiology Research International (DERI) para la investigacidn epidemioldgica de la

DM1 que ha realizado multiples publicaciones sobre el tema36-32,



En 1990, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) inicid el Proyecto “World Diabetes

733 también denominado Diabetes Mondiale, conocido por el acrénimo

Project
“DIAMOND”, con el objetivo de estudiar la diabetes en niflos menores de 15 afos
durante el periodo 1990-1999 en mas de 90 centros y 50 paises. Se estudid la
incidencia, factores de riesgo, mortalidad asociada, eficiencia y eficacia de la atencion,
asi como los aspectos econdmicos de la diabetes. Espafia participa en el proyecto
Diamond desde 1990 a través del registro de DM1 de Cataluina. En el afio 1996 los
paises participantes sumaban una poblacién de 740 millones de nifios lo cual supone el
41% de la poblacién total de menores de 15 afios. El estudio traté de ser lo mas
exhaustivo posible en la declaracion de casos; en algunos paises les fue sencillo por

disponer de registros adecuados, pero en otros, en general poco desarrollados, no les

fue posible debido a la propia problematica de la asistencia sanitaria.

Del citado estudio han surgido diversas publicaciones, la mas reciente de 20064, cuyos
datos se extrajeron de 112 centros de 57 paises con 43.013 casos diagnosticados como

DM1 en una poblacién de referencia de 84 millones de nifios.

Segun este informe, la incidencia ajustada vario de 0,1 casos cada 100.000 habitantes-
afio (c/10°h-a) en China y Venezuela a 40,9 ¢/10°h-a en Finlandia. Durante los afios
1990-1994, este aumento fue del 2,4% y durante el segundo periodo de estudio de
1995-1999 fue ligeramente superior al 3,4%. Las tendencias estimadas para los
continentes mostraron aumentos estadisticamente significativos en todo el mundo
(4,0% en Asia, 3,2% en Europa y 5,3% en América del Norte), excepto en América
Central y el Caribe, donde la tendencia fue una disminucién del 3,6%. Solo entre las

poblaciones europeas la tendencia en incidencia disminuyd con la edad.

Segun el ultimo estudio de la International Diabetes Federation (IDF)*, en el mundo,
en el afio 2017 habia 586.000 nifos y adolescentes menores de 15 afos que padecian
DM1 y 96.100 nuevos casos al afio teniendo en cuenta que la poblacién menor de esta

edad era de 1.940 millones.

La IDF* sefiala que hay muchas diferencias tanto regionales como nacionales en el
nuimero de ninos y adolescentes con DM1 siendo Europa, América del Norte y el Caribe

las regiones del mundo que tienen el mayor nimero de nifios y adolescentes menores



de 20 afios con DM1. Mas de una cuarta parte de los mismos vive en Europa, y mas de
una quinta parte (21,5%) en América del Norte y el Caribe. Estados Unidos, India y
Brasil tienen la mayor incidencia y prevalencia de nifios y adolescentes con DM1 tanto

en menores de 15 como de 20 afios.

En Europa, respecto a la investigacion en DM1 en poblacién infantil, se viene
desarrollando desde 1988 el proyecto colaborativo EURODIAB, incluido en el IV
Programa de Investigacion de la Unién Europea. Este proyecto ha tenido diferentes
fases (EURODIAB Sub-area A, EURODIAB-ACE, EURODIAB Tiger) en las que participaron
mas de 44 centros de mas de 28 paises europeos con unos 30.000 casos registrados
representando una poblacion de mas de 30 millones de nifios. En dichas fases se han
ido abordando aspectos como la epidemiologia, etiologia, genética, analisis de
tendencias, etc. Espafia participa desde un principio a través del registro de DM1 de

Cataluiia.

En el afo 1992 se publicé el primer informe sobre los resultados encontrados en dos
afos (1989-1990). En las tasas de incidencia estandarizas y por sexo se encontraron
grandes diferencias desde 4,6 c/10°h-a en el norte de Grecia a 42,9 c¢/10°h-a en

regiones de Finlandia®?.

En el afio 2000 se publicd el segundo informe con los datos correspondientes al
periodo 1989-1994 y se encontrd que las tasas de incidencia oscilaban entre 3,2
¢/10°h-a en Macedonia hasta 40,2 ¢/10°h-a en Finlandia. Se observé un aumento de la
incidencia en los menores de 5 afios y un aumento de las tasas de incidencia en paises

de Europa central y oriental®.

En el afio 2009 se publicaron los datos correspondientes al periodo 1989-2003, con
aumentos anuales significativos que fueron desde el 0,6% al 9,3%. El incremento fue
significativamente mayor en los paises de baja incidencia (Europa central y oriental) y
menor en los paises de muy alta incidencia (paises nérdicos) y en Espafia, lo que hace
pensar que las tasas tienden a igualarse. Segun el modelo de prediccidn establecido, el
numero de nuevos casos previstos para 2020 seria de 24.400 frente a los 15.000 que
hubo en 2005. El aumento es destacable en el grupo de 0 a 4 afios. Asi, el nUmero

previsto de casos prevalentes de DM1 en Europa en la edad pediatrica pasaria de los
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94.000 casos de 2005 a 160.000 en 2020 y eso supone un incremento del 70% en la

prevalencia de la enfermedad??.

En el afio 2012 se publicé el ultimo andlisis de los datos correspondientes al periodo
1989-2008 en el que se confirma el incremento de la incidencia, en torno a un 3-4%
por afio. El aumento de la incidencia se dio en todos los observatorios participantes a
excepcion de Catalufia, donde la incidencia se ha mantenido constante a lo largo de

todos los periodos estudiados**.

En Espana no se dispone de un registro nacional de DM1, pero si hay registros por
comunidades auténomas que utilizan metodologia dispar. En varios estudios
realizados, la incidencia media estimada estd en 17,7 ¢/10°h-a*>, mientras que los
datos de prevalencia varian entre los 0,95 casos/1.000 habitantes en el area de
influencia del Hospital de Mérida*® hasta los 1,7 casos/1.000 habitantes en

Andalucia®’.

Los datos de los ultimos estudios publicados, por comunidades auténomas, se pueden

observar en la tabla 1.
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Tabla 1: Incidencia y prevalencia DM1 en Espafia

Comunidad ;
Area estudiada
autonoma

Andalucia®’*®

Aragén®
Asturias®
Islas Baleares®! Mallorca
Islas Canarias®2°3

La Palma
Cantabria®*>®
Castilla La Mancha®
Castillay Ledn?*
Catalufia®

Caceresst
Extremadura Badajoz5¢

Mérida%t
Galicia®’
La Rioja
Madrid>®
Murcia®® Hospital Virgen

ureta Arrixaca
Navarra®®
Pais Vasco?? Vizcaya
Comunidad
Elda

Valenciana®!

Periodo

estudiado

2000-2009

1991-2013

2002-2011

2010-2012

1995-1996

1993-2007

1990-1996

1995-2014

2007-2008

2003-2004

2004-2008

1996-2011

1996-2011

2006-2008

2001-2010

1997-2005

2003-2012

2009-2016

1990-2013

1988-1992

Grupo edad

< 14 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 14 afios

< 14 afios

< 14 afios

< 14 afios

No datos

< 14 afios

< 11 afios

< 15 afios

< 15 afios

< 15 afios

Incidencia Prevalencia

(c/10°h-a) (c/1.000h)
20,8 1,7
17,4 1,22
15,6
7,9
23,2
33,2

1,53
14,1
27,6 1,44

22,22 1,18
12,1
22,9
22,6

22 0,95

17,2

15,9
30,1 en 2008
20 en ultimos afos
21,5

10,7

16,7

Fuente: elaboracién propia.

En Asturias, existen dos estudios epidemioldgicos sobre DM1 en menores de 15 afios.

El primero de ellos®?, realizado en 1998, refiere una incidencia, entre 1991 y 1995, de
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11,5/100.000 habitantes/afio. El segundo®® sefiala una incidencia ajustada de 2002 a
2011 de 15,60/100.000 habitantes/afio. Hasta la fecha, se desconoce la prevalencia de

DM1 en nifios menores de 15 afios en el Principado de Asturias.
1.3. Gestion de la enfermedad

El control de la DM1 en los nifios implica la monitorizacién de las cifras de glucosa, el
tratamiento con insulina, las modificaciones en la dieta y el ejercicio. Para llevar a cabo

todo ello, resulta imprescindible la educacion terapéutica.
1.3.1. Control glucémico

El tratamiento intensivo mejora el control metabdlico y para ello es necesario realizar

mediciones de la glucemia y utilizar esa informacién para modificar el tratamiento®.

Actualmente, la glucemia se puede medir en plasma en el laboratorio, en sangre
capilar mediante un glucometro o en liquido intersticial mediante sistemas de lectura

ciegos, intermitentes o en tiempo real.

Segln la Sociedad Internacional de Diabetes Pediétrica y del Adolescente (ISPAD)% en
su guia de consenso, el control glucémico de los nifios con DM1 es fundamental para el
manejo de la enfermedad y debe evaluarse mediante el control de glucosa en el

domicilio y mediante la determinacién de HbA;. de forma trimestral.

Para nifios y adolescentes, la ISPAD® recomienda objetivos individualizados, para
tratar de alcanzar un valor de HbAic lo mas bajo posible, evitando episodios de
hipoglucemia grave y manteniendo una buena calidad de vida. Igualmente,
recomienda como medida esencial para el control de la DM1 en todos los nifios y
adolescentes realizar un control regular de la glucosa, utilizando mediciones de
glucemia capilar, con o sin monitorizacion continua de la glucosa o monitorizacion
intermitente. Los valores de control glucémicos recomendados son: entre 70-130mg/d|I
en ayunas y antes de las comidas; entre 90-180mg/dl de glucemia post-prandial y

antes de ir a dormir valores entre 80-140mg/dl antes de ir a dormir.

En caso de utilizar controles de glucemia capilar, se recomienda realizar entre 6 y 10

controles al dia para optimizar el control intensivo y revisar regularmente estos
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valores para identificar patrones que requieran un ajuste en el tratamiento de la

diabetes®*.

En 1999, se comercializé el primer dispositivo de monitorizacién continua de glucemia
(MCG), el cual permitia hacer analisis retrospectivos e introducir cambios en el
tratamiento, pero no era un sistema de monitorizacién continua en tiempo real (MCG-
TR). Después de esto, la tecnologia se desarrollé rapidamente y surgieron los sistemas

de monitorizacidn continua intermitentes y en tiempo real.

En 2017, la ADA® publicé un consenso internacional sobre el uso de la monitorizacion
continua de glucosa, en el que sefalaba que los valores aportados por estos sistemas
completaban a la HbAic para una amplia gama de pacientes con diabetes y debia
considerarse su uso para ayudar a mejorar el control glucémico, pero siempre con el

apoyo técnico y educativo adecuado.

Al sistema de monitorizacién de glucemia mediante sensores flash muchos expertos no
lo consideran un sistema de MCG-TR como tal®3, ya que la medicidn intermitente de la
glucemia no informa sobre las fluctuaciones ni la velocidad o tendencia de los cambios
por lo que no se consideran sistemas oOptimos, especialmente con los multiples
avances que han experimentado los métodos de medicion de la glucosa en los ultimos

anos.

En el BOE de, 18 de septiembre de 2018°, se publicé una Resolucién de 28 de agosto
de 2018, de la Direccién General de Cartera Basica de Servicios del Sistema Nacional de
Salud y Farmacia, por la que se determina el sometimiento del sistema de
monitorizacién de glucosa mediante sensores (tipo flash) a estudio de monitorizaciony
se establecen los requisitos especificos. Segun el Ministerio de Sanidad, se estima que
se veran beneficiados 13.250 menores en Espafia, evitandoles a cada uno de ellos una
media de seis pinchazos al dia para conocer su glucemia. En Asturias se benefician de

esta medida los pacientes con DM1 menores de 18 afios.

Desde hace anos, existen sistemas de MCG-TR que permiten medir valores de manera
continua, ver las tendencias y programar alarmas. La ISPAD® sefiala que disponer de

datos de MCG-TR beneficia especialmente a los nifios incapaces de detectar los
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sintomas de hipoglucemia o hiperglucemia y a aquellos con hipoglucemias

desapercibidas.

En Espafia, el grupo de trabajo de la Sociedad Espafiola Diabetes (SED) y la Sociedad
Espafiola Endocrinologia Pediatrica (SEEP) publicd un documento de consenso sobre la
MCG®3, no incluyendo los sistemas flash por no considerarlo un sistema de MCG-TR
como tal. Este grupo sefiald, como se puede ver en la tabla 2, los casos en los que este
tipo de monitorizacion estd indicado en nifios y adolescentes tanto en tratamiento con
multiples dosis de insulina (MDI) como aquellos que siguen terapia con sistema de

infusion subcutaneo continuo de insulina (ISCI).

Tabla 2: Indicaciones MCG-TR en nifios y adolescentes

Indicaciones
ISCI
Mal control metabdlico

Hipoglucemia de repeticion/desapercibida

Indicaciones prioritarias
ISCI
Mal control metabdlico HbA;c>8

Hipoglucemia de repeticion o desapercibida

é Realizar > 10 autoanlisis/dia > 2 hipoglucemias graves/2 afios y/o
Z MDI > 4 hipoglucemias leves/semana y/o

Casos individualizados > 10% AA <70mg/dl y/o

Hipoglucemia desapercibida
Realizar > 10 autoandlisis/dia

ISCI ISCI

Mal control metabdlico Mal control metabdlico HbA;c>8
«» Hipoglucemia de repeticion/desapercibida Hipoglucemia de repeticion o desapercibida
% gog;g;l‘:éentabélico no optimo antes y durante > 2 hipoglucemias graves/2 afios y/o
% MDI > 4 hipoglucemias leves/semana y/o
EZ Casos individualizados > 10% AA <70mg/dl y/o

Hipoglucemia desapercibida

Control metabdlico no 6ptimo (HBA;c>6,5) antes y durante
la gestacion
Fuente: Documento de consenso SED-SEEP sobre el uso de la monitorizacidén continua de la glucosa en Espafia.
Los sistemas de MCG-TR parecen ser mas efectivos que el autoanalisis®’ y mejoran el

grado de control de los pacientes®®, pero en Espafia el uso en la actualidad estd

limitado por su coste y por no estar incluidos en el Sistema Nacional de Salud.

Respecto a la evaluacién econdmica de los SMCG-TR, existen diversos estudios que
incluyen diferentes analisis. En Espafia, el Informe de Evaluacién de Tecnologias

Sanitarias editado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad y el
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Servicio Canario de Salud® vy el articulo, publicado por los mismos autores que
participaron en el citado informe de evaluacién®’, sefialan que estos sistemas no son
una alternativa coste-efectiva para la monitorizacién de glucosa en pacientes con
diabetes desde la perspectiva del sistema de salud en Espafia. Una debilidad
encontrada en este informe de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias®® es el hecho de

no haber estado realizado en pacientes con criterios estrictos de indicacidn.

Los resultados de la revisién realizada por Garcia-Lorenzo et al.®’” muestran que la
MCG-TR es mas efectiva que el autoanalisis en pacientes con DM1 pero aun asi, no es

una tecnologia rentable en relacién con el autoanalisis en Espaiia.

Estos resultados son contrarios a los de otros paises donde esta tecnologia si que se
considera coste-efectiva. El ensayo aleatorio DIAMOND realizado en pacientes adultos
concluye que en aquellos pacientes en tratamiento con MDI y un control de glucemia

subdptimo, la MCG es coste-efectiva en relacidn con el autoandlisis’.
1.3.2. Tratamiento farmacologico

Los nifios y los adolescentes con DM1 dependen de la insulina para sobrevivir, pero
existen diferentes tipos de terapias, con diversos tipos de insulina y dispositivos para

administrar el tratamiento.

Desde que en 1993 se publicara el estudio del DCCT, existe consenso sobre que el
tratamiento de la DM1 tenia que ser la terapia intensiva frente a la terapia
convencional, que era la que se venia utilizando hasta la fecha. En dicho estudio se
demostré que el tratamiento intensivo de la DM1 retrasaba la aparicién y frenaba la
progresion de complicaciones crdnicas como la retinopatia, la nefropatia y la
neuropatia’l. Posteriormente, otros estudios como el EDIC’? y “The Diabetes Control
and Complications Trial/Epidemiology of Diabetes Interventions and Complications and
Pittsburgh Epidemiology of Diabetes Complications Experience (1983-2005)"73

reafirmaron estas conclusiones.

Los dispositivos disponibles para administrar insulina van desde jeringas, plumas,
catéteres subcutaneos permanentes (i-port®) hasta infusores subcutaneos continuos
de insulina. Estos ultimos pueden ir conectados a sistemas de MCG capaces de

suspender automaticamente la administracion del farmaco en caso de hipoglucemia.
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La ISPAD”* sefiala el tratamiento intensivo de insulina, bien con MDI o ISCI, como el
ideal para tener un control metabdlico éptimo, objetivo prioritario en todos los grupos
de edad en nifios. Con el mismo fin, se pretende que dichas terapias sean

individualizadas.

La terapia con ISCI es la mas fisioldgica disponible en la actualidad’*. Aunque no todos
los estudios lo confirman parece que en nifios y adolescentes presenta diversos
beneficios, tales como el control éptimo de la glucosa en sangre’>7¢, la reduccidn de la
hipoglucemia recurrente o grave e incapacitante y la mejor calidad de vida’’. La terapia
con bomba de insulina permite una mayor flexibilidad en la dosificacion de insulinay la

planificacién de las comidas, en comparacion con el sistema de multiples dosis’®.

En nifios preescolares se recomienda la terapia con ISCI desde el debut de Ia
enfermedad’. En Espafia, el estudio publicado por Colino et al.®% concluye que el
tratamiento con ISCI es seguro y eficaz en ninos menores de 6 afios durante periodos
prolongados de tiempo. En esta investigacion, se demostré que los objetivos
metabdlicos recomendados por las sociedades cientificas internacionales pueden ser

alcanzados y mantenidos con estos sistemas.

En 2016, se publicd un trabajo que analizaba el registro “Better control in Paediatric
and Adolescent diabetes: working to create Centers of Reference” (SWEET)’> sobre
terapia con ISCI, realizado en 19 paises europeos y 7 no europeos. A pesar de la
heterogeneidad de los centros, los nifios con DM1 de los diferentes centros lograron
un buen control metabdlico, especialmente aquellos en los grupos de edad mas

jovenes y aquellos tratados con sistema ISCI.

En 2018, en Reino Unido®! se publicd una investigacidon que demostrd que durante el
primer afio de tratamiento, los sistemas ISClI no se asocian con mejores resultados

clinicos y no es rentable.

En 2019, un metaanalisis’® compard los sistemas ISCI con las MDI y concluyd que los
sistemas ISCI producian una pequefia mejora de la HbAi. en pacientes que tenian un
mal control con MDI, pero no tanto asi en aquellos que tenian un control éptimo. Este

metaanalisis apunta que la calidad de vida podria ser relevante para la eleccién de los
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ISCI e insiste en que se necesitan mas estudios para definir mejor el perfil de los

pacientes que podrian beneficiarse del sistema ISCI.

El estudio “Cost-effectiveness analysis of sensor-augmented pump therapy (SAP) with
low glucose-suspend (LGS) in patients with type 1 diabetes mellitus and high risk of

782 concluyd que con este sistema se obtienen mayores

hypoglycemia in Spain
beneficios clinicos que con el sistema ISClI en exclusiva. A pesar del alto coste, lo
consideran una opcién eficiente, tanto desde la perspectiva del SNS como de la
sociedad en su conjunto, sobre todo en paciente con DM1 con alto riesgo de
hipoglucemia. En esta misma linea, estudios realizados en paises europeos realizados

en Dinamarca®3, Suecia®, Italia®® o Holanda®® concluyeron que la terapia SAP junto con

LGS es coste-efectiva en comparacion con el tratamiento con ISCl en exclusiva.
1.3.3. Dieta y ejercicio

En la guia de 2018 de la ISPAD?’ sobre el manejo nutricional de nifios con DM1 se
sugiere que la terapia nutricional estd recomendada para todos los nifios, debe
adaptarse a las tradiciones, asi como a las circunstancias cognitivas y psicosociales del
nifio y la familia.

Se recomienda la educacién nutricional al diagndstico con actualizaciones anuales, asi
como un plan de comidas individualizado teniendo en cuenta que los hidratos de
carbono deben aproximarse del 45% al 50% de la energia, la grasa a menos del 35% de
la energia (grasa saturada menos del 10%) y las proteinas del 15% al 20% de la
energia’?8.

El ejercicio fisico representa una piedra angular del tratamiento, por ello la promocion
del ejercicio por parte de los profesionales sanitarios debe ser un aspecto clave en el

manejo de la DM12.

Tanto los nifios y jovenes como sus familias, a través de la educacion por parte de los
profesionales sanitarios, deben adquirir las competencias necesarias para poder

realizar ejercicio fisico de forma segura®?.
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1.3.4. Educacion terapéutica

La diabetes es una enfermedad crénica y compleja que requiere atencion médica
continua con estrategias de reduccion de riesgos multifactoriales. La educacion y el
apoyo continuo a los nifios y sus familias son fundamentales para prevenir las

complicaciones agudas y reducir el riesgo de complicaciones a largo plazo?.

"

La OMS® define la educacidon terapéutica como “el conjunto de actividades e
intervenciones gestionadas por profesionales del cuidado de la salud, cuya misidn es
capacitar a la persona afectada, a su familia, entorno y relacidon con el medio en la
gestion autéonoma de la enfermedad y en la prevencion de las complicaciones
evitables, manteniendo o mejorando la calidad de vida”. Su objetivo es ayudar al

paciente a adquirir los recursos necesarios para gestionar éptimamente su vida con

una enfermedad crénica.

Las recomendaciones actuales®® sefialan que todos los nifios deben tener asegurada
una educacion estructurada, regular, evaluada y de calidad. Esta debe realizarse desde
el diagndstico y adaptarse a la edad del nifio y el estadio de desarrollo segun las
necesidades individuales*?°. Hay dos momentos claves en la educacion del paciente
pediatrico: el debut de la enfermedad, por la ansiedad que genera el diagndstico de

una enfermedad crénica en la infancia, y la transicidon a la etapa adulta®?.

La educacion y capacitacion del paciente para la utilizacion de MCG y de sistemas ISCI
deben basarse en programas estandarizados con seguimiento para mejorar la

adherencia y facilitar el uso apropiado de los datos y los tratamientos para la diabetes.

Existe evidencia de que las intervenciones educativas tienen efecto beneficioso en los
objetivos glucémicos y psicosociales®®?4. Un estudio reciente® sefiala que desarrollar
un programa de educacién estructurado durante el primer afio de diagndstico mejora
el control glucémico de los pacientes, pero este no se mantuvo tras el cese del

programa.

Cualquiera que sea el régimen de insulina elegido debe estar respaldado por una
educacidn integral adecuada para la edad, madurez y necesidades individuales del nifio

y de la familia’.
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Las nuevas tecnologias son un elemento motivador, tanto para los pacientes como
paras sus familias y para los profesionales sanitarios. Estos necesitan formacion
especializada y la telemedicina puede ser un método complementario para el manejo

de la enfermedad.

La OMS® ya desde 1998 ha venido remarcando la importancia de la educacidn
terapéutica en diabetes y sostiene que para impartirla se requiere que los

profesionales tengan una serie de conocimientos, habilidades, aptitudes y actitudes.

Los profesionales de la salud tienen la responsabilidad de asesorar a los nifios, a sus
padres y a otros proveedores de atencion sobre cémo ajustar el tratamiento de
manera segura y efectiva. La educacion es una herramienta que permite empoderar a
los nifos y también a sus familias pero requiere una revision, reevaluacion y refuerzo

regulares®.

Segln la ISPAD®°, los equipos interdisciplinares que proporcionan educacion
terapéutica deben tener como minimo un pediatra o un médico experto en diabetes,
una enfermera experta en diabetes y un nutricionista. Ademas, disponer de un

psicélogo y un trabajador social podria ser de utilidad.

El grupo de Trabajo Guias Clinicas y Consensos de la SED publicé, en 2012, el articulo
“Perfil profesional del educador de pacientes con diabetes”®?> donde abordaba las
competencias necesarias de los diferentes profesionales de la salud y otros
profesionales implicados como el asesor en educacidn fisica o trabajador social, incluso
el papel del paciente experto. Sin embargo, en la mayor parte del mundo y en Espaiia,
el peso de la educacidon diabetoldgica lo ha llevado el personal de enfermeria®. La
Sociedad Espafiola de Diabetes®® apoya el perfil de la enfermera como experta en la
atencién a personas con diabetes y plantea la necesidad de una formacion vy

acreditacion especifica como existe en otros paises.

Por ello, el Consejo General de Enfermeria en su Resolucidon n? 13/2018 de 23 de
noviembre, publicada en el Boletin Oficial del Estado del 26 de diciembre de 2018°7
considera necesaria la ordenacion de la practica profesional de la enfermera experta

en los cuidados y educacion terapéutica de las personas con diabetes, sus familias o
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cuidadores. Dicha Resolucion define esta figura de enfermera experta y ordena su

ambito de practica y marco de actuacion.
1.4. Atencion sanitaria de la Diabetes Mellitus tipo 1

Bajo el amparo de la OMS vy la IDF, la Declaracién de Saint Vincent®® en octubre de
1989, y afios mas tarde la declaracidon de Kos®, recogian la necesidad de mejorar la
atencién a los ninos con DM1 con el objetivo de reducir las complicaciones,

proporcionar mayor bienestar y mejorar la calidad de vida.

En Europa, desde hace ya algunos afios, se estan realizando estudios no solo para
conocer las caracteristicas epidemioldgicas y otros datos propios de la DM1 sino
también para analizar los recursos y las particularidades de las diferentes estructuras
sanitarias que prestan atencidn a estos pacientes, pues ello parece tener influencia en

la evolucion de la enfermedad©%101,

En 2008, Danne'® puso en marcha el proyecto SWEET para la creacién de centros de
referencia para tratar a nifilos con DM1 en Europa. En 2012 se publicaron los criterios
para los centros de referencia de atencion pediatrica a la DM1. Este proyecto esta
contribuyendo también al manejo de la DM1 en los nifios de los paises en vias de

desarrollo.

En 2012, se publicé un estudio'® sobre el estado de la atencién en la Unién Europea y
se puso de manifiesto la heterogeneidad y se ratificd que el proyecto SWEET podia

ayudar a garantizar los estandares en la atencidn pediatrica de los nifios con DM1.

En 2013, el Grupo de Trabajo para la Diabetes del nifio y el adolescente de la SEEP
publicé el documento de consenso para la asistencia al nifio y adolescente con DM1 en
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unidades de referencia'®’. En él, se establecian las competencias de las unidades, los

recursos humanos y materiales y las funciones.

Un estudio realizado recientemente en Andalucia®’ muestra la situacion respecto a los
recursos humanos, los datos asistenciales y el uso de tecnologia avanzada en dicha

comunidad auténoma.

En Asturias no se han encontrado publicaciones respecto a esto. La memoria del
Servicio de Salud del Principado de Asturias (SESPA) del afio 2014 sefialaba que la

poblacién menor de 14 afios cubierta por este Servicio era de 106.505, distribuidas por
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Areas Sanitarias seglin se muestra en la figura 1, no estando especificada la poblacién

menor de 15 anos.

Figura 1: Mapa Sanitario de Asturias con poblacion total y menores de 14 afios por
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| En los recuadros poblacién menor de 14 aios

Fuente: Memoria SESPA 2014.
Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE) el nimero de nifnos menor de 15 anos
en Asturias a 31 de diciembre de 2014 era de 116.268 cuya distribucién por edad y

sexo se refleja en la tabla 3.

Tabla 3: Distribucion de nifios menores de 15 afios por tramos de edad y sexo en
Asturias

Edad Nifios Nifas Total
0-4 19.375 18.460 37.835
5-9 20.830 19.752 40.582
10-14 19.473 18.396 37.869
Total 59.678 56.608 116.286

Fuente: INE.

La transicion desde las unidades pediatricas a las unidades de adultos es un proceso
importante ya que el cambio no debe suponer un deterioro en la salud de los
pacientes. Varios estudios!®®'0% sefialan que este paso puede suponer un control

deficiente glucémico o metabdlico lo que puede provocar comorbilidades®>.
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106 con metodologia cualitativa, los

En un estudio reciente realizado en Noruega
pacientes comentaron que el paso de unidades pediatricas a unidades de adultos no
era 6ptimo y que en estas segundas estaban menos satisfechos con el seguimiento y la

atencidén que recibian.

La ADA? sefiala que los profesionales sanitarios deben comenzar a preparar esta

transicién al menos un ano antes de que se produzca.
1.5. Calidad de vida en pacientes pediatricos con Diabetes
Mellitus tipo 1 e impacto en la familia

La OMS?07 definié en 1994 calidad de vida como la “percepcién del individuo de su
situacién en la vida dentro del contexto cultural y de valores en que vive, en relacion

con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”.

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) deriva de la definicién
de salud de la OMS, y puede definirse como la percepcion que tiene el paciente de los
efectos de una enfermedad o de la aplicacién de cierto tratamiento en diversos
ambitos de su vida, especialmente de las consecuencias que provoca sobre su

bienestar fisico, emocional y social'®.
1.5.1 CVRS en pacientes pediatricos con Diabetes Mellitus tipo 1

Conocer la CVRS en nifios con enfermedades crdénicas es importante por sus
caracteristicas especiales'®. La DM1, al igual que el resto de enfermedades crénicas,
tiene distintas implicaciones en funcion del momento evolutivo en que se esté
viviendo. A grandes rasgos, se puede decir que durante el primer afio de vida la
enfermedad interferird en la alimentacidon con todo el proceso de introduccion de
nuevos alimentos y también en el suefio. En el periodo preescolar, va a condicionar el
desarrollo de la movilidad y el autocontrol del comportamiento. En la etapa escolar,
puede interferir en la integracion en el grupo y en las oportunidades de socializacién.
Una etapa especialmente compleja es |a adolescencia con todos los profundos cambios
qgue se producen en todas las esferas de la persona y con especial énfasis en la

caracteristica rebeldia, en la integracion al entorno social y el autoconcepto vy
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autoimagen. Todo ello va a condicionar y poner a prueba los limites de la enfermedad

y la adherencia a los tratamientos®.

El desarrollo cognitivo del nino va a determinar el concepto del proceso salud-
enfermedad, pasando del pensamiento magico de los mas pequefios al mas racional de
los mayores segun van adquiriendo mds recursos para entender y afrontar la

enfermedad que padecen.

Por ultimo, aunque no menos importante, esta la cuestion de la dependencia que
tienen de los adultos a todos los niveles y de forma especial en lo que concierne a la
enfermedad. Una dependencia que debe evolucionar hacia la autogestiéon y la
independencia, siendo este un proceso complejo, no solo por las caracteristicas
propias del nifio sino también de sus progenitores que deberan abordar sus propios

miedos, incertidumbres y sentido de |la responsabilidad.

Todos estos fluctuantes aspectos y otros mas tendran una influencia decisiva en la
CVRS de nifios y adolescentes afectados de DM1 asi como en la de sus progenitores.
Existen multiples estudios de CVRS en personas adultas enfermas, pero son muy

escasos los que la abordan en la enfermedad infantil.
1.5.2. Instrumentos para medir CVRS en niinos y adolescentes

Existen diferentes instrumentos para medir la CVRS en nifos con diabetes. La mayoria
han sido desarrollados en otros paises y por tanto es necesaria su adaptacién a nuestro

contexto.

Dado que las caracteristicas de los nifos son diferentes segln la edad, y especialmente
si estos se encuentran en la adolescencia, es imprescindible que los instrumentos de

medida se adapten a su nivel de madurez y desarrollo®°,

Tradicionalmente se ha utilizado a los padres para conocer la percepcién que el nifo
tenia sobre la enfermedad, probablemente por las dificultades intrinsecas que tiene la

investigaciéon con menores. Diferentes autores8110

plantean la necesidad de explorar
dicha percepcidon directamente en los nifios, puesto que se ha observado que la
percepciéon de adultos y sanitarios puede no coincidir con la de los afectados.

Evidentemente en casos de nifios muy pequefios o estados muy graves de las
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enfermedades serda necesario utilizar a los progenitores como interlocutores

informantes intermediarios.

Los instrumentos para medir la CVRS pueden ser genéricos, aquellos que pueden
utilizarse en pacientes con diferentes patologias o en poblacién sana, permitiendo asi
la comparacion entre ambos grupos, o especificos, aquellos que permiten analizar

sintomas o un aspecto concreto de una enfermedad.

1.5.2.1 CVRS instrumentos genéricos

Alguno de los instrumentos genéricos que evallian calidad de vida en nifos y

adolescentes y que han sido dearrollados o adaptados en Espafia son los siguientes'!!:

- Autoquestionnaire Qualité de vie-Enfant-Imagé (AUQUEI).

- Child Health and Iliness Profile-Adolescent Edition (CHIP-AE).

- Child Health and Iliness Profile-Child Edition (CHIP-CE).

- Child Health Questionnaire (CHQ).

- Euro-Qol-5D youth (EQ-5D-Y).

- Generic German Quality of Life Questionnaire for Children (KINDL).

- Health Related Quality of Life Questionnaire for Children and Young People and
their Parents (KIDSCREEN).

- Infant Quality of life (QUALIN).

- Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™).

- Vécu et santé percue de |’adolescent (VSPA).

- Young Quality of life instrument (YQOL-S).

El cuestionario European quality of life for chronic health problems (DISABKIDS) es un
instrumento elaborado para medir CVRS en enfermedades crénicas con un modulo

genérico comun (DCGM-37)11,

1.5.2.2 CVRS instrumentos especificos

Para medir el impacto de la diabetes en los nifios se necesitan instrumentos
especificos ya que proporcionan mdas detalles que los instrumentos genéricos de
medida de la CVRS, permitiendo valorar cdmo inciden los sintomas vividos y los efectos

de los diferentes sistemas de tratamiento.
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Algunos instrumentos especificos como el Audit of Diabetes-Dependent Quality of Life

(ADDQol) se pueden usar tanto en DM1 como en DM2.

Existen diferentes instrumentos especificos para medir CVRS en pacientes pediatricos
con DM1, pero no todos estan validados en Espafia como es el caso de los

siguientes!:

- Diabetes-specificillness Representations Questionnnaire (DIRQ).
- Diabetes Problem Solving Measure for Adolescents (DPSMA).
- DISABKIDS mddulo sobre diabetes (DSM-10).

Los instrumentos especificos para medir CVRS en pacientes pediatricos con DM1 que

fueron desarrollados o adaptados en Espafia son los siguientes!?:

- Diabetes Quality of Life measure for youths (DQOL-Y) de 11-18.

- PedSQL™, mddulo especifico diabetes, validado en Espafia.

En una revisidn publicada en 2005 por Mora et al.'!° de los 24 estudios analizados en
los que se media CV en nifios y adolescentes con DM1, sélo dos trabajos habian
utilizado instrumentos creados o adaptados para nifios con diabetes. Estos
instrumentos eran el DQOL-Y y el PedsQL™. Concluyeron que el PedsQL™ ofrece
mayores ventajas que el DQOL-Y ya que esta estructurado por etapas evolutivas, y por
tanto lo consideraron un instrumento adecuado para medir CV en el paciente
pediatrico con DM1. Como limitacidon se puede decir que no profundiza en aspectos

basicos como son el ejercicio fisico y la alimentacidn.

Hasta el afio 2017 no se han encontrado cuestionarios especificos elaborados en
Espafia para medir calidad de vida en pacientes con diabetes pediatricos tipo 1. En
2017 se publicd el ViDA1'*? un nuevo cuestionario creado en Espafia para medir
calidad de vida relacionada con la salud en la DM1 que cuenta con 4 dimensiones y 34
items. No obstante, cabria sefialar que este cuestionario no estd estructurado por

etapas evolutivas.
1.5.3 Estudios sobre CVRS en Diabetes Mellitus tipo 1

A nivel mundial se han encontrado diferentes investigaciones que estudian la CVRS en

pacientes pediatricos con DM1, tanto con instrumentos genéricos como especificos.
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Se ha encontrado literatura sobre estudios de CVRS en nifios con DM1 que emplearon

el instrumento utilizado en esta investigacién, PedsQL™ genérico y especifico.

| 113

Asi por ejemplo, en 2003, Laffel et a utilizaron el instrumento PedsQL™ genérico

para evaluar CVRS en paciente con DM1 entre los 8 y los 17 afios.

.14 en 2011, publicaron un estudio sobre las percepciones, de nifios y

Kalyva et a
padres, sobre la CVRS de nifios con DM1 en Creta, para ello utilizaron el cuestionario
PedsQL™ genérico y especifico.

En 2011, un estudio realizado en Brasil'*® utilizd el cuestionario PedsQL™ 4.0 para

evaluar la CVRS de nifios de 8 a 12 afios con DM1.

En 2012, en Bosnia''®, en un estudio que evaluaba CVRS y control metabdlico, se utilizd

el cuestionario PedsQL™ genérico y especifico en nifios de 5-8 afios con DM1.

Abdul-Rasoul et al.1*” en Kuwait, en 2012, utilizaron también el cuestionario PedsQL™

genérico y especifico para medir CVRS en nifios de 2-18 afios.

En 2013, se publicd un estudio realizado en EEUU® en nifios con DM1 y DM2,

utilizaron el cuestionario PedsQL™ genérico y especifico para evaluar CVRS.

En 2014, se publicé’”” un estudio sobre CVRS en poblacién infantil danesa en

tratamiento con MDI o ISCI, que utilizé el instrumento PedsQL™ genérico y especifico.

En 2014, en Arabia Saudi*'® se evalud la CVRS de nifios y jévenes 13 a 18 afios con el

cuestionario PedsQL™ especifico.

El trabajo realizado en Montenegro en 2016 por Samardzic et al.'?° evalué la CVRS con
el cuestionario PedSQL™ genérico y especifico y la relacidon con el control metabdlico

en nifios y jovenes de 2-18 afios.

En Italia en un estudio publicado en 2017'%! se evaluaron los hdabitos de vida poco

saludables y la CVRS de adolescentes con el cuestionario PedsQL™ especifico.

El estudio internacional TEENs'22

publicado en 2017 y realizado en 5.887 jovenes de 8 a
25 afios con DM1 evalud la CVRS mediante el cuestionario PedsQL™ especifico,

ademas trataron de identificar factores asociados con la CV.
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En 2018, en un estudio realizado en Reino Unido®' en el que se evaluaba el
tratamiento de MDI e ISCI, se midid la CVRS percibida por los padres y los nifios con el

cuestionario PedsQL™ especifico.

A nivel mundial, cabe sefialar que se han encontrado otras publicaciones realizadas en
ninos con DM1 que evaluaban CVRS. Esta la evaluaron con instrumentos distintos del

PedsQL™, utilizaron otros, tanto genéricos como especificos'?3-12¢,

En Espaina se han hecho pocos estudios sobre CVRS en pacientes con DM1, y ninguno

de ellos utilizé el cuestionario PedsQL™ genérico ni especifico.

En pacientes adultos con DM1, se ha encontrado un estudio publicado en 2010%*?7 que
media el impacto del tratamiento con ISCI en diferentes variables, entre ellas la CVRS.

Para ello utilizaba el cuestionario DQOL.

En 2013, en otro estudio?® que comparaba el tratamiento con ISCl y MDI, se utilizé el

cuestionario genérico SF-36 y el especifico EsDQOL.

En 2015, se publicé otro articulo en pacientes adultos con DM1 para evaluar la CV,
donde se utilizaba el cuestionario de calidad de vida EsDQol y el Diabetes Treatment

Satisfaction Questionnaire®?°.

En nifios con DM1 se han encontrado escasas publicaciones sobre este tema. En 2012,
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se publicd un estudio®*” realizado en una muestra de nifios de 6-18 afios en el que se

evalud la CVRS mediante el cuestionario EQ-5D-Y cuestionario genérico.

En 2017, se publicd un estudio realizado en 5 hospitales en Catalufia en el que se
evalud la CVRS de una muestra de 136 nifios y adolescentes entre 8-19 afios. Para ello

se utilizé el cuestionario EuroQol-5D (EQ-5D-Y) y el KIDSCREEN?®31,

En ese mismo afio y realizado por los mismos autores, se publicd un estudio sobre el

impacto que tiene la evaluacién de la CVRS en la practica clinica en nifios con DM 1132,
1.5.4. Impacto en la familia

La DM1 diagnosticada en la infancia tiene un gran impacto para los nifios, pero
también para sus familias, tanto a nivel emocional, social como econémico, y supone
un shock en la vida familiar. Los sistemas de salud pueden ayudar a reducir este

impacto!33134,
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Se han publicado varios estudios a este respecto pero no se ha encontrado ninguno

realizado en Espafia'3>13°,

1.6. Atencion al nifio con Diabetes Mellitus tipo 1 en el colegio

1.6.1. Enfermedad cronica en la escuela: Diabetes Mellitus tipo 1

La presencia en cualquier instituciéon educativa de un alumno con DM1 es una
situacién muy singular que supone importantes retos y puede provocar tensiones y
conflictos. Estos alumnos necesitan de una especial proteccidén por parte tanto de los
padres como de toda la comunidad educativa, desde los profesores hasta los

compafieros y el equipo auxiliar (personal del comedor escolar, bedeles, etc.).

Los nifios pasan mucho tiempo en el colegio y por eso es necesario que la comunidad
educativa al completo tenga unos conocimientos minimos tanto de atencién en
situaciones de normalidad que deben ser adaptadas a estos nifios como en situaciones

de urgencia debidas a hipoglucemias u otras circunstancias.

No existe una edad especifica en la que se pueda decir que los nifios son capaces de
asumir la responsabilidad de autocontrol de la enfermedad en el tiempo que
permanecen en la escuela. Muchos nifios habran alcanzado un nivel de madurez y
capacidad de autocuidado suficiente en torno a los 12 afios, mientras que algunos

necesitaran mas tiempo.

La ADA, en el afio 2014, emitié un posicionamiento sobre la atencién de los nifios
menores de 5 afios en la escuela. En el afio 2015, publicé un documento en el que
senalaba las acciones necesarias para realizar una atencién integral al nifio con DM1

durante la jornada escolar38,

En 2018, la ISPAD* publicé la guia de consenso sobre el manejo de nifios y
adolescentes con DM1 en las escuelas. A raiz de ella, surgié el posicionamiento de esta

misma entidad sobre la DM1 en la escuela®.

El manejo éptimo de la enfermedad en la escuela es un requisito previo para un buen
rendimiento escolar y para evitar complicaciones a corto y largo plazo. Los objetivos
glucémicos no deben variar por la escolarizacidon, de la misma forma que el régimen de

tratamiento con insulina debe adaptarse a las necesidades, habilidades del nifio y
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familia y no deben estar supeditados a los recursos disponibles en el entorno escolar. A
los nifios con diabetes se les debe permitir controlar sus niveles de glucemia,
administrar insulina y tratar cualquier alteracién en cualquier momento de la jornada
escolar. Independientemente de la edad y la capacidad de los nifios, todos deben
recibir el apoyo, estimulo y supervision por parte de un adulto si ello fuese

necesario3&140,

Todos los aspectos de la gestion de DM1 deben ocurrir con una interrupcion minima
de las rutinas y actividades normales de la clase, lo cual requiere el apoyo adecuado

por el personal del centro escolar.

La ISPAD'3? sefiala que los padres no pueden ser los encargados de suplir los vacios
escolares. Los avances tecnolégicos, como los SMCG-TR y los sistemas de ISCI, asi como
el apoyo mutuo entre padres, profesores y equipo sanitario se perfilan como una

oportunidad de enfoque cooperativo.

Los centros escolares deberian ser los responsables de capacitar adecuadamente a los
profesores sobre diabetes, pero el contenido de dicha capacitacion es responsabilidad

del equipo sanitario y de los padres3?,

Asi mismo, todos los nifios y jévenes con DM1 deben tener las mismas oportunidades
gue sus compafieros para participar de manera segura en todas las actividades fisicas y

deportivas, asi como en las actividades extraescolares.

En todas las escuelas donde haya nifios con DM1, debe existir un plan de manejo de la
diabetes individualizado, que debe desarrollarse y acordarse previamente con los
padres. Este plan debe revisarse y modificarse cuando sea necesario, de acuerdo con

las necesidades que vayan surgiendo y al menos una vez al afio3813°,

LA ISPAD*3? sefiala que hay muchos paises que no cuentan con leyes o reglamentos
qgue obliguen a los colegios a prestar la atencion sanitaria prescrita a los nifios con
DM1. En muchas partes del mundo tampoco cuentan con profesionales sanitarios
como pueden ser las enfermeras escolares que se responsabilicen de la situacion,
recayendo, por tanto, en la familia o en el personal docente la administracién de

insulina y la monitorizacion de glucemia.
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Las administraciones deben apoyar a las escuelas con los recursos adecuados para
garantizar que puedan crear un entorno seguro para estos nifios y que puedan

gestionar la enfermedad segun sus necesidades.
1.6.2. Protocolos atencidn al nifio con diabetes en la escuela en Espaina

En Espafia, el 28 de abril de 2010 se presentd una “Proposicién no de Ley para mejorar
la atencidon en el ambito escolar a los nifios y nifias con diabetes y alergias a alimentos
y al latex” (161/001687)**%, en la que el Congreso de los Diputados instaba al Gobierno
a impulsar, en el seno de la Conferencia Sectorial de Educacion y Sanidad y el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, las medidas necesarias que
contribuyeran a promover la elaboracion de protocolos o guias de actuacién que
favoreciesen la coordinacion entre los profesionales sanitarios y los centros escolares,
con el fin de asegurar que los profesores dispusiesen de informacién y formacion, asi
como de material didactico sobre la diabetes, y de esta manera mejorar la integracion

de los ninos con DM1 en los colegios.

Las comunidades autdonomas espanolas tienen situaciones dispares; asi en algunas
existen protocolos de atencién al nifio con DM1 en las escuelas, en otros hay
programas de atencion al nifio con enfermedades crdnicas que incluyen la diabetes,
otras comunidades tienen guias de atencion a las emergencias que incluyen
situaciones de urgencias relacionadas con la DM1 y en otras comunidades autonomas

no se ha encontrado ninguna referencia al respecto.

En 2004 las Consejerias de Sanidad y de Educacion distribuyeron a todos los centros de
la Comunidad Autdnoma de Castilla y Ledn un manual sobre “Protocolos de Actuacion
ante urgencias sanitarias en los centros educativos de Castilla y Ledn” y donde el

capitulo 17 se dedica a la atencién urgente al alumno con diabetes'#2,

En el afio 2006 el Gobierno Vasco envid una circular conjunta de los Departamentos de
Educacion y Sanidad a todos los centros escolares y a cada Direccion de Comarca
Sanitaria estableciendo un programa de actuacién para atender a la poblacién escolar
con necesidades sanitarias especificas en el curso 2006-2007%*3. El protocolo reconocia
los problemas de atencidn sanitaria para algunos escolares con enfermedades crénicas

como los ninos con diabetes.
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En las Islas Baleares, en 2007 se firmé un convenio de colaboracién entre la Consejeria
de Salud y Consumo, la Consejeria de Educacién y Cultura y la Asociacion de Personas

con Diabetes de las Islas Baleares!4*

en el que se establecian diferentes medidas
relacionadas con la atencion de los niflos con DM1 durante su estancia en el colegio.
En 2017 se presentd el “Protocolo de comunicacién y atencién de los nifios/jovenes
con problemas de salud crénicos en los centros educativos”'*> que aborda de manera

general los procesos cronicos.

En Catalufia, en 2010, se establecio el modelo de atencidn a los nifios con diabetes en

el dmbito escolar que se actualizd en 201414,

En Andalucia, en 2010, se actualizé la guia que habia establecido con anterioridad y se
presentd el Manual de atencidn al alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo por padecer enfermedades raras y crénicas'*’ y algunas de sus provincias
tienen sus propios planes como es el caso de Granada con su “Plan Provincial de

atencidn al alumnado con enfermedades crdénicas”148.

En 2011, en Extremadura, se implanté el Protocolo de Atencidn al nifio y adolescente
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con diabetes en la Escuela'® en el que se incluye un plan personalizado del alumno

con diabetes y una cartilla para cada nifio con esta enfermedad.

También en el afio 2011, en Castilla La Mancha se firmo el acuerdo entre la Consejeria
de Salud y Bienestar Social y la Consejeria de Educacién, Ciencia y Cultura para la
determinaciéon de actuaciones conjuntas®®. Ademds, la Resolucién del 8 de abril de
2011 de la Viceconsejeria de Educacién y Cultura y del Servicio de Salud de Castilla-La
Mancha, regula la cooperacién entre los centros docentes no universitarios sostenidos
con fondos publicos y los centros de salud de la Comunidad Auténoma de Castilla-La
Mancha, y se establecen los procedimientos de vinculacién entre ambos centros®>'. En

la actualidad cuentan con el “Protocolo de diabetes en el centro escolar”12.

En 2011 el Gobierno de Canarias firmé un convenio especifico de colaboracion entre la
Consejeria de Sanidad, la Consejeria de Educacion y Universidad, Cultura y Deportes y
Novo Nordisk Pharma, S.A. para desarrollar el programa “Mejorando la calidad de vida

de los escolares con diabetes en la Islas Canarias”*>3. En 2011 también se publicd la
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Guia de atencién a las emergencias sanitarias en los centros educativos que afiadia un

capitulo sobre la diabetes®>*.

En 2014 se publicd en el Boletin Oficial de la Comunidad de Madrid una orden que
establecia la colaboracion entre las Consejerias de Sanidad y de Educacién para la
atencién sanitaria a alumnos escolarizados en centros publicos, pero no hay un

protocolo especifico de atencién a los nifios con DM1 en la escuela®®.

En la Comunidad Valenciana la prestacidon de atencidn sanitaria especifica en centros
educativos se rige por lo que se establece en la Ley 10/2014 de Salud de la Comunidad

Valenciana®®®

gue en su articulo 59 aborda la salud escolar y la Orden de 29 de julio de
2009, de la Consejeria de Sanidad, por la cual se desarrollan los derechos de salud de
los nifios y adolescentes en el medio escolar®®’. En 2016 mediante sendas resoluciones
se dictaron las instrucciones en materia de ordenacion académica y de organizacion de
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la actividad docente en los centros que impartian Educacion Infantil y Primaria®® y

Educacion Secundaria y Bachillerato®>®

en las que se establecen las disposiciones
relativas a los alumnos con necesidad especificas de apoyo educativo o de
compensacion educativa. En septiembre de ese mismo afio se dictdé mediante
resolucion, también de la Consejeria de Educacion, Investigacion, Cultura y Deporte y
de la Consejeria de Sanidad Universal y Salud Publica, las instrucciones de atencién
sanitaria especificas para regular la atencion sanitaria al alumnado con enfermedades
cronicas, la atencién de urgencia previsible y no previsible, la administracién de
medicamentos y la existencia de botiquines en los centros escolares'®. La “Estrategia
de Diabetes de la Comunidad Valenciana 2017-2021”%¢! en la linea estratégica 7

plantea que se promovera la realizacién de cursos de formacion al profesorado en
colaboracion con la Consejeria de Educacidn, Investigacion, Cultura y Deporte.

En Galicia, en el marco de la Estrategia Gallega de Convivencia Escolar 2015-2020, se
pone a disposicion de la comunidad educativa un protocolo basico que se va

completando con adendas, una de ellas es la adenda de Diabetes?!®2.

En febrero de 2018 el Gobierno de Navarra aprobd el Il Plan Integral de Apoyo a la
Familia, la Infancia y la Adolescencia en la Comunidad de Navarra 2017-2023'63, El drea

de actuacion 5 de este plan hace referencia a la atencion socio-sanitaria en la escuela 'y
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la primera linea estratégica de esa area incluye el objetivo de establecer
procedimientos de coordinacién para dar respuesta a las necesidades detectadas. A
raiz de esto, se desarrollé un protocolo de actuacién socio-sanitaria ante el diagndstico
de una enfermedad crénica y/o situaciones que puedan requerir cuidados especificos,
(diabetes, asma, convulsiones, anafilaxia). Con ello, se persigue estandarizar dicha
actuacion y asesorar a los centros para que no recaiga exclusivamente en ellos la
decisién de cdmo establecerlo, como se venia haciendo hasta entonces. Se va a poner
en marcha un pilotaje en todos los centros educativos de Navarra con el protocolo de

Diabetes!®*.

En Murcia, en el afio 2018 la Consejeria de Educacidon, Juventud y Deportes y la
Consejeria de Salud promovieron una Guia para la comunidad educativa: primera
actuacion ante urgencias en centros educativos, en el que se incluye un capitulo de
cémo abordar la hipoglucemia en el nifio con diabetes!®.

166 plantea

En Asturias, la Ley 11/1984, de Salud Escolar para el Principado de Asturias
entre sus objetivos fundamentales la educacién para la salud y la inspeccién vy
vigilancia de las condiciones higiénico-sanitarias de los centros, pero esta ley no hace
una clara alusiéon al manejo de las enfermedades crénicas en la escuela. Se recoge en
esta Ley que en todos los centros se deberian constituir comisiones escolares que
serian las encargadas de recibir los problemas del centro y transmitirlos a los drganos
competentes. La Asociacién de Diabéticos del Principado de Asturias (ASDIPAS) en
2013 hizo una propuesta a la Consejeria de Educacion de un “Protocolo de atencidn al
alumno diabético en centros educativos del Principado de Asturias”'®’. En mayo del
afio 2015 se publicod en el Boletin Oficial del Principado de Asturias una Resolucién
conjunta de las Consejerias de Sanidad y de Educacién, Cultura y Deporte, por la que
se establecian estrategias en materia de salud escolar'®®. La estrategia 5 de dicha
resolucion planteaba la elaboracién de un protocolo para la atencién a escolares con
enfermedades que requirieran actuaciones con farmacoterapia en los centros
escolares. En abril de 2018 se publicé el Decreto 17/2018 por el que se regulaban las
Comisiones de Salud Escolar de los Centros Docentes del Principado de Asturias®®®.

Entre sus funciones esta la de recoger las aportaciones y sugerencias de la comunidad

educativa y de las asociaciones de pacientes de las distintas patologias para el disefo
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de las actuaciones, procurando que se atiendan las necesidades expresadas por el
alumnado afectado o, en su caso, por sus representantes legales. Hasta la fecha no se
ha desarrollado y no esta implementado ningun protocolo de actuacién especifico de

atencion en la escuela al niflo con DM1.
1.6.3. Material educativo sobre la Diabetes Mellitus tipo 1

Existen diferentes campanas, guias y materiales educativos sobre diabetes en Ia

escuela dirigidos a profesores, padres y nifios.

En Australia, en 2006, pusieron en marcha el “Diabetes kids and teens Careline”. En
EEUU, diferentes organismos elaboraron diversas acciones y materiales. En 2011, la
Asociacién Americana de Diabetes puso en marcha el proyecto “Safe at School” para
tratar de asegurar las necesidades de los nifios con DM1 en la escuela. En 2013, la IDF
en colaboracion con la ISPAD presentaron el proyecto “Kids and Diabetes in Schools”
gue tenia como objetivo promover un entorno seguro en las escuelas, ademas de
promover una alimentacion saludable y el ejercicio escolar. Proporciona material
educativo gratuito en linea en varios idiomas, entre ellos el castellano, dirigido a

cuidadores y personal escolar®’®.

En Europa, paises como Reino Unido, Italia o Turquia tienen diferentes campanas
“Let's Talk Type 1 Diabetes in Schools”, “Good Diabetes Control” y “Diabetes en la

escuela” respectivamente.

En Espana, la Fundacion para la Diabetes cred el proyecto “Carol tiene diabetes” para
dar a conocer la diabetes en el entorno escolar’?,

1.6.4. Estudios sobre las percepciones que los alumnos, padres y
profesores tienen sobre las necesidades de los nifios con diabetes en la
escuela

En Espafia existen varias publicaciones que abordan las percepciones de los nifios,
padres y profesores en el ambito escolar.

En el afio 2007 se publicé el estudio “Identifying the special needs of children with

Type 1 diabetes in the school setting. An overview of parents’ perceptions”’? sobre las
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necesidades en la escuela de los nifios con DM1 percibidas por los padres de nifios de

3-18 afios en Madrid.

Bodas et al.'”® en su articulo publicado en 2008 abordaron las percepciones de los
ninos y los adolescentes con DM1 sobres sus propias necesidades en el ambito de la

escuela.

Amillategui et al.}’* en 2009, publicaron un articulo realizado en 9 hospitales de
Castilla-La Mancha en ninos de 6-13 afios, en el que se identificaban las necesidades de

los nifios con DM1 en el colegio percibidas por padres, nifios y profesores.

En 2009, Gdmez Manchdn et al.'’> realizaron una investigacién para conocer la visién
de padres y profesores sobre las necesidades de los nifos con DM1 desde los 3 hasta
los 18 afios.

176 sobre las necesidades de

En 2015, la Fundacion para la Diabetes publicé un estudio
los nifios con diabetes, con una muestra total de 880 padres y 367 nifios. Asturias fue
la comunidad auténoma que menos sujetos aporté al estudio, cinco padres y un solo
nifio.

En 2018, se publicd un trabajo sobre las percepciones del profesorado para atender
alumnos con DM1'77, realizado entre docentes de 44 centros educativos publicos en
Cadiz.

En 2019, Tomé et al.'’® publicaron un estudio sobre la percepcién que tienen las

familias sobre las necesidades del alumnado con DM1 en Extremadura.

A nivel internacional también se han llevado a cabo diversas investigaciones que han
explorado este tema. Se presentan, ordenadas cronolégicamente, las publicaciones

encontradas al respecto.

En 2011, se publicd en Italia el proyecto ALBA'”® que constaba de una parte cualitativa
con grupos focales de padres y una parte cuantitativa. En este estudio se exploraban
las necesidades y el manejo de la DM1 en la escuela.

En Suecial®

, en 2013, se midid el impacto de la DM1 en los logros educativos, desde la
educacién secundaria hasta los niveles educativos superiores y los posibles efectos a
largo plazo. Se concluyd que esta enfermedad podria condicionar las oportunidades de

educacidn superior y el futuro desarrollo profesional.
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En 2014, también en Suecia'®!, se publicé el resultado de una encuesta sobre la
percepcidon de padres, nifios y equipo sanitario de todos los centros de atencién a la
diabetes pediatrica del pais, donde se demostraron deficiencias en el apoyo de la

gestion del autocuidado de la diabetes.

En Australia, en 2014, Marks et al.*®2 publicaron un estudio sobre el manejo de la DM1
en nifos de 4 a 8 afios en la escuela.

Driscoll et al.183

, en 2015, publicaron su estudio realizado en EE.UU sobre las
percepciones de los padres en relacién con la seguridad de sus hijos en la escuela en
dos grupos de estados con legislacion diferente respecto al manejo de la diabetes en
los centros escolares.

En Serbia, en 2016, se publicé un estudio!®

realizado en 9 hospitales publicos en el
gue participaron 346 padres con hijos entre 6 y 18 afos y que tenian DM1 para
conocer los problemas percibidos por los padres durante la jornada escolar.

En 2016, se publicd otro trabajo en Suecia'®

en el que se comparaban las encuestas
nacionales de salud realizadas en 2008 y en 2015 tras el cambio en la legislacidén que se

produjo en 2009 y que reguld el apoyo a los nifios con DM1.

En 2017, se publicé en Brasil'® un estudio con enfoque cualitativo sobre el manejo de

la DM1 en los colegios para lo que se entrevistd a los propios nifios que tenian DM1.

En este mismo pais, en 2018, se publicaron los resultados de la evaluacidon, mediante

7187

un enfoque cualitativo, del programa “KiDS and Diabetes in Schools en cinco

escuelas de educacién primaria, con padres y personal escolar.
McCollum et al.'® publicaron, en 2018, un estudio realizado en 9 centros que atendian

nifos con diabetes de 4-13 afios. Estimaban que la poblacidn estudiada correspondia al

76% de los nifios con DM1 en Irlanda.
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2. Objetivos

2.1. Objetivo general

Analizar las necesidades de cuidados de los nifios con diabetes mellitus tipo 1 en los

contextos familiar, sanitario y escolar en el Principado de Asturias.
2.2. Objetivos especificos

- Determinar la prevalencia de diabetes mellitus tipo 1 en nifios menores de 15
afios en Asturias.

- Describir las caracteristicas epidemioldgicas y asistenciales de la poblacién a
estudio.

- ldentificar el impacto de la diabetes mellitus tipo 1 en la calidad de vida
relacionada con la salud en los nifios y en la estructura familiar.

- Evidenciar las necesidades de los nifios con diabetes mellitus tipo 1 en la
escuela.

- ldentificar, desde la perspectiva de los padres, el proceso de manejo de la
diabetes mellitus tipo 1 en nifios con énfasis en las barreras que limitan el

control de la enfermedad.
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3. Material y método

3.1. Aspectos comunes a todas las fases de la investigacion

3.1.1. Ambito de estudio

El presente estudio se realizd en el Principado de Asturias.

El Mapa Sanitario asturiano estda estructurado territorialmente en ocho 4areas

administrativas denominadas:

- Area Sanitaria |, con cabecera en Jarrio.

- Area Sanitaria Il, con cabecera en Cangas del Narcea.
- Area Sanitaria lll, con cabecera en Avilés.

- Area Sanitaria IV, con cabecera en Oviedo.

- Area Sanitaria V, con cabecera en Gijon.

- Area Sanitaria VI, con cabecera en Arriondas.

- Area Sanitaria VII, con cabecera en Mieres.

- Area Sanitaria VIII, con cabecera en Langreo.

Cada una de las Areas Sanitarias se ordena territorialmente en Zonas Basicas de Salud

o en Zonas Especiales de Salud.
3.1.2. Fases para el desarrollo del estudio

Para alcanzar los objetivos planteados, el estudio se realizd en tres fases diferenciadas:
la primera y la segunda parte se realizaron con metodologia cuantitativa, la tercera con

metodologia cualitativa.

En la primera fase se identificaron los casos y se estimd la prevalencia de nifios
menores de 15 afios con DM1 en el Principado de Asturias, a través de los registros
informaticos y de las historias clinicas del Servicio de Salud del Principado de Asturias.
Posteriormente, se realizd un analisis epidemioldogico y de las caracteristicas

asistenciales.

En la segunda fase se realizd, mediante cuestionarios autoinformados, un analisis de la
calidad de vida, del impacto de la enfermedad en la familia, asi como de la atencién

sanitaria y de las necesidades que éstos tienen en el entorno escolar.
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La tercera fase consistié en hacer, mediante entrevistas en profundidad, un andlisis de
las vivencias percibidas por los padres respecto a la enfermedad y las necesidades de

cuidados que han tenido ellos y sus hijos desde el diagndstico de la DM1.
Para facilitar la lectura del documento, se presentan por separado el método y los
resultados de las tres partes.

3.2. Fase I: Identificacion de los casos, analisis epidemiologico y

datos asistenciales

3.2.1. Diseifio y poblacion a estudio

Se realizd un estudio observacional, descriptivo, transversal.

La poblacion a estudio estuvo formada por los nifios nacidos entre el 1 de enero de
2000 y 31 diciembre de 2014 que, a 31 de diciembre de 2014, habian sido

diagnosticados de DM1 en el Principado de Asturias.
3.2.2. Criterios de inclusion y de exclusion

Los criterios de inclusién utilizados fueron haber nacido entre el 1 de enero de 2000 y
31 de diciembre de 2014 y a fecha de 31 de diciembre de 2014 estar diagnosticado de

DM1, vivir en el Principado de Asturias y ser atendido en el SESPA.

No se ha considerado ningun criterio de exclusion.
3.2.3. Variables a estudio

Las variables incluidas fueron seleccionadas y definidas previamente a la recogida de

datos y fueron las siguientes.

3.2.3.1. Prevalencia

3.2.3.2. Variables sociodemograficas

Se establecieron como variables sociodemograficas el sexo y la edad del nifo, la

estacion de nacimiento, el lugar de residencia y el estado civil de los padres.

3.2.3.3. Variables relacionadas con la enfermedad

Como variables relacionadas con la enfermedad se establecieron la edad media al

diagnéstico, tiempo de evolucién de la enfermedad, estacidon en la que se diagnostico
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la enfermedad, tipo y numero de autoandlisis, tratamiento farmacoldgico,
complicaciones y control metabdlico, antecedentes familiares y enfermedades

asociadas.

Se consideran familiares de primer grado los padres, de segundo grado los hermanos y
abuelos, de tercer grado los bisabuelos y tios y de cuarto grado los primos vy tios

abuelos.

3.2.3.4. Variables relacionadas con la atencidn sanitaria

Las variables relacionadas con la atencidn sanitaria estudiadas fueron el area sanitaria
donde reciben atencidn; en atencidn especializada, los recursos humanos disponibles
en cada area sanitaria, la frecuencia y el motivo de las revisiones e ingresos; en
atencién primaria, la frecuencia y el motivo de la atencién, asi como la educacién

terapéutica recibida en ambos niveles.
3.2.4. Fuentes de recogida de informacion

Se utilizaron los registros de AP a través de la HCE cuyo programa informatico es el
Oficina Médica Informatizada de Atencion Primaria (OMI-AP), utilizado en todas las

areas sanitarias del Principado de Asturias.

Se accedid a los registros hospitalarios desde la HCE con los programas informaticos
implantados en los hospitales de la red publica (Selene y Millennium) y desde la
historia clinica en soporte papel en aquellos casos en los que fue necesario completar

los datos de las HCE.

Se disefid una base de datos especifica donde se volcaron los datos extraidos de los

diferentes registros.
3.2.5. Procedimiento de recogida de los datos

Para identificar a los pacientes se utilizaron dos fuentes de datos independientes. Por
un lado, se usd como fuente el Centro de Gestién de Servicios Informaticos (CGSI) del
Principado de Asturias, donde se almacenan todos los registros recogidos en las HCE
de AP, con el fin de recuperar los casos seguidos en este nivel asistencial. Por otro
lado, se utilizd el servicio de informatica de cada area sanitaria para recuperar los

casos atendidos en atencion especializada.
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3.2.5.1. Atencidén Primaria

Los centros de salud de atencién primaria del Principado de Asturias disponen de HCE,
utilizandose el programa OMI-AP. Para poder acceder a los nifios con diagndstico de
DM1 se solicitd al CGSI del Principado de Asturias la relacidén de nifios nacidos entre 1
de enero de 2000 y 31 diciembre de 2014 que a 31 de diciembre de 2014 constase en
su historia clinica electrénica el cddigo T89 correspondiente a diabetes. Se solicito el
codigo T89 porque, segun la Clasificacion Internacional de Atencidon Primaria (CIAP-2)
el capitulo T corresponde al Aparato Endocrino, Metabolismo y Nutricidn y el cddigo

89 corresponde a Diabetes Mellitus tipo 1 y Diabetes tipo Mody.

3.2.5.2. Atencidn Especializada

Los hospitales publicos de las ocho areas sanitarias asturianas disponen de HCE, con la
peculiaridad de que el hospital de referencia, el Hospital Universitario Central de
Asturias, utiliza el programa informatico Millennium y el resto de hospitales utiliza el

programa informatico Selene.

Se solicitd a los ocho hospitales publicos de las ocho areas sanitarias del Principado de
Asturias la relacion de niflos con DM1 que cumpliendo los criterios para ser incluidos

en el estudio tuviesen abierto un episodio de DM1 en su historia clinica.

Una vez obtenidos los datos de los dos registros, se cruzaron los mismos y se revisaron
las HCE de atencidn primaria y de atencidn especializada.

En algunos casos fue necesario solicitar la historia clinica de atencion especializada, en
soporte papel, al no estar incorporados los datos en las HCE.

Se revisaron igualmente las historias clinicas de aquellos nifos que solo fueron
recuperados en uno de los registros para comprobar si reunian los criterios

establecidos y valorar si podian ser incluidos en el estudio.
3.2.6. Analisis de los datos

Se realizd un andlisis descriptivo, proporcionando distribuciones de frecuencias para
variables cualitativas, y medidas de posicion como la media o la mediana junto con
medidas de dispersion como la desviacion estandar (DE) para variables cuantitativas. El
analisis se realizd con el programa R, versidon 3.3.1 con el apoyo de la unidad de
Consultoria Estadistica de los Servicios Cientifico-Técnicos de la Universidad de Oviedo.
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3.3. Fase ll: Calidad de vida, impacto en la estructura familiar,

atencion sanitaria y necesidades en el entorno escolar

3.3.1. Diseiio y poblacion a estudio

Se realizd un estudio observacional, descriptivo, trasversal.

La poblacién a estudio estuvo formada por nifios nacidos entre el 1 de enero de 2000 y
31 diciembre de 2014, diagnosticados de DM1, y sus padres o tutores legales,

previamente identificados en la fase | de la investigacion.
3.3.2. Criterios de inclusion y de exclusion

Los criterios de inclusion y exclusion utilizados fueron los siguientes:
Criterios de inclusidn:

- Nifios de 2 a 14 afios nacidos entre el 1 de enero de 2000 y 31 diciembre de
2014 que a 31 de diciembre de 2014 habian sido diagnosticados de DM1.
- Padres, tutores legales o cuidadores principales del nifno con DM1.

Criterios de exclusion:

- Vivir fuera de Asturias en el momento en que se enviaron los cuestionarios.

- Tener otra enfermedad fisica o mental que pudiera afectar a la calidad de vida.
3.3.3. Calculo del tamaino muestral

A pesar de haber enviado los cuestionarios a toda la poblacidn que cumplia criterios,
se tomd una muestra piloto y se estimd el tamafo minimo necesario para conocer la
CVRS percibida por los padres, los nifios, la CVRS especifica de diabetes desde el punto
de vista de los padres y de los nifios. Utilizando el caso mas desfavorable, es decir,
tomando la n maxima y asumiendo una desviacion estandar de la puntuacion de la
calidad de vida de 17 puntos, una confianza del 95% y una precision de 4 puntos, se
obtiene un tamafio muestral de 47. Ajustando por un 20% de posibles pérdidas se

determina finalmente un tamafo muestral minimo de 59.
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3.3.4. Variables a estudio

Las variables incluidas fueron seleccionadas y definidas previamente a la recogida de
datos, y fueron variables relacionadas con el nifio, variables relacionadas con la
enfermedad, variables relacionadas con la atencidon sanitaria en atencién primaria y

atencidn especializada y variables relacionadas con el ambito escolar.

3.3.4.1. Variables sociodemograficas

Las variables sociales y demograficas estudiadas fueron sexo y edad del nifio, cuidador
principal del nifio, lugar de residencia, estado civil de los padres, nivel de estudios de
los padres, ingresos de la unidad familiar y modificacion de la actividad laboral de los

padres.

3.3.4.2. Variables relacionadas con la enfermedad

Las variables relacionadas con la enfermedad fueron edad media al diagndstico,
tiempo de evolucion de la enfermedad, control de glucemia, tratamiento
farmacoldégico, autonomia en el manejo de la enfermedad, antecedentes familiares,
enfermedades asociadas, pertenencia a alguna asociacién de pacientes, calidad de vida

relacionada con la salud e impacto en la estructura familiar.

3.3.4.3. Variables relacionadas con la atencidn sanitaria

En atencion especializada, las variables estudiadas fueron: area sanitaria donde recibe
atencidn especializada, profesional responsable de la atencidn, frecuencia y motivo de
las visitas, utilizacién de los servicios de urgencias de urgencias y motivo, asi como

ingresos hospitalarias y motivo de los mismos.

En atencidn primaria, las variables estudiadas fueron: area sanitaria donde acuden al
centro de salud, frecuencia, profesional y motivo de la visita, asi como utilizacion de los

servicios de urgencias.

3.3.4.4. Variables relacionadas con el ambito escolar

Las variables estudiadas respecto al dmbito escolar fueron: tipo de centro al que
acuden, persona que conoce la situacién dentro del centro escolar, persona que
informd de la enfermedad del nifio, problemas en el centro escolar, adaptacion a la

vida escolar, apoyo en el centro educativo, autocontroles y manejo de la insulina
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durante la jornada escolar, hipoglucemias y tratamiento de las mismas, presencia de
psicélogo o enfermera, uso del comedor escolar, deporte y actividades extraescolares

durante la jornada escolar y ayudas que necesitarian durante la jornada escolar.
3.3.5. Instrumentos de recogida de informacion

Los instrumentos utilizados para recoger la informacion han sido:

- Cuestionario de informacion general sobre el nifio y sobre la familia.
- Cuestionario Pediatric Quality of Life Inventory:
e Cuestionario genérico PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida
pediatrica
e Cuestionario especifico PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes.
e PedsQL™ 2.0 Cuestionario sobre el impacto en la familia.
- Cuestionario de informacién sobre la asistencia en atencidn primaria vy
especializada.
- Cuestionario sobre necesidades de cuidados percibidas por los padres en la

escuela.
A continuacion se describen detalladamente las caracteristicas de estos cuestionarios.

3.3.5.1. Cuestionario de informacidn general sobre el nifio y la familia

Se disefid un cuestionario ad hoc para recoger informacidon general sobre el nifio y

sobre su familia (Anexo 1). Los datos recogidos se presentan en la tabla 4.

Tabla 4: Variables incluidas en el cuestionario de informacion general de nifio y familia

Variables de informacion Nifio

Sociodemograficas Relacionadas con la enfermedad

Fecha de nacimiento Fecha de diagnéstico

Sexo Tratamiento actual

Municipio del domicilio Cambio en el tratamiento en los Ultimos 6 meses

Motivo del cambio en el tratamiento

Si sabe medirse la glucosa

Si sabe inyectarse la insulina

Si sabe decidir dosis de insulina que debe ponerse
Opinidn sobre el control de la DM1
Enfermedades asociadas

Pertenencia asociaciéon de pacientes
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Variables de informacion Familia

Sociodemograficas Relacionadas con la enfermedad

Personas de la unidad familiar Antecedentes de DM1 en la familia del nifio
Cuidador principal Grado de parentesco antecedentes con DM1
Estado civil padres Antecedentes de DM2 en la familia del nifio
Nivel de estudios de los padres Grado de parentesco antecedentes con DM2

Profesion de los padres
Ingresos netos mensuales

Necesidad de modificar actividad laboral

3.3.5.2. Cuestionario Pediatric Quality of Life Inventory

Se utilizaron el cuestionario genérico, PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida
pediatrica, y el cuestionario especifico PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes.

Ambos instrumentos se utilizan para medir la calidad de vida relacionada con la salud
en poblacion pediatrica, abordan rangos de edad desde los 2 a 18 afios con preguntas
para los nifios y sus padres.

A continuacién se detallan los cuestionarios PedsQL™ utilizados en el presente
estudio, los rangos de edad de los nifos, las dimensiones y los items asi como la

puntuaciéon de los mismos.

PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida pediatrica

El cuestionario genérico PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida pediatrica se
utilizdo en padres y nifios en los diferentes tramos de edad, padres de nifios de 2-4
afos, padres de nifios de 5-7 afios, padres y nifios de 8-12 anos y padres y nifios de 13-
14 afios. Cabria decir que existe una version del PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad
de vida pediatrica para nifos de 5-7 afios pero no estd validada en castellano y por

tanto no se incluyé en el presente estudio.

El cuestionario PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida pediatrica para padres de
ninos de 2-4 afios estd compuesto por 4 dimensiones y 21 items. En cambio, los
cuestionarios PedsQL™ 4.0 para calidad de vida pediatrica para padres de nifios de 5-7
afos y padres y nifios de 8-12 afios y 13-14 afios estan compuestos por 4 dimensiones

y 23 items. En la tabla 5 se describen las dimensiones y los items del cuestionario.
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Tabla 5: Dimensiones e items del PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida

pedidtrica

Dimensiones

Salud fisicay
actividades

Estado emocional

Actividades
sociales

Actividades
escolares

Padres de niiios 2-4 aios

Caminar
Correr

Participar en juegos activos o hacer
ejercicio

Coger objetos pesados
Bafarse

Ayudar a recoger sus juguetes

Tener dolor

Sentirse cansado/a

Tener miedo

Sentirse triste

Enfadarse

Tener dificultad para dormir
Estar preocupado/a

Jugar con otros nifios (o nifias)

Otros nifilos no quieren jugar con
él/ella

Otros nifios se burlan de él/ella

Poder hacer las mismas cosas que
otros nifios (o nifas) de su edad

Seguir el ritmo de los otros nifios (o
nifias) cuando juega

Hacer las mismas tareas que sus
comparieros/as

Faltar al colegio o guarderia por no
encontrarse bien

Faltar colegio o guarderia por ir al
médico

items

Padres de nifios 5-7 aiios y padres y nifios
8-12 y 13-14 aios

Caminar mas de una manzana
Correr

Participar en actividades deportivas o hacer
ejercicio

Coger objetos pesados
Ducharse o bafiarse solo/a

Ayudar en casa (por ejemplo,
juguetes, etc.)

recoger sus

Tener dolor

Sentirse cansado/a

Tener miedo

Sentirse triste

Enfadarse

Tener dificultad para dormir

Estar preocupado/a por lo que pueda pasar
Relacionarse con otros nifios (o nifas)

Los otros nifios (o0 nifias) no quieren ser sus
amigos

Los otros nifios (o nifias) se burlan de él/ella

Poder hacer las mismas cosas que otros nifios (o
nifias) de su edad

Seguir el ritmo de sus compafieros/as cuando
juegan

Prestar atencidn en clase

Olvidarse cosas

Acabar todas las tareas del colegio
Perder clase por no encontrarse bien

Perder clase por haber tenido que ir al médico o
al hospital

Las preguntas de cada una de las formas son esencialmente idénticas. Cabe sefialar

que difieren en el lenguaje apropiado al nivel de desarrollo de los nifios y son

formuladas en primera o tercera persona segln sea el cuestionario para nifios o

padres.

53



El procedimiento para hacer la puntuacion, la interpretacion y el andlisis de los datos
se realiza teniendo en cuenta que el cuestionario tiene una escala de items de cinco
puntos desde 0 (nunca) a 4 (casi siempre). Las puntuaciones se transforman a una
escala de 0 a 100, puntuando los items de manera inversa y transformandose

linealmente a una escala de 0-100 como sigue: 0=100; 1=75; 2=50; 3=25; 4=0.

Para calcular las puntuaciones se tiene en cuenta que, si faltan mas del 50% de los
items de una escala, la escala puntuada no deberia ser computada. La puntuacion
media es igual a la suma de los items sobre el nimero de items contestados. El
resumen de la puntuacién de la salud psicosocial es igual a la suma de los items sobre
el numero de items contestados en las escalas de las funciones emocional, social y
escolar. El resumen de la puntuacién de la salud fisica es igual a la puntuacion en la
escala de funcionamiento fisico. La puntuacién total es la suma de todos los items
sobre el numero de items contestados en todas las escalas.

La interpretacion y el andlisis de los datos que faltan se hace teniendo en cuenta que,
si faltan mas del 50% de los items de una escala, la escala puntuada no deberia ser
computada y si se completan el 50% o mas de los items se debe imputar la media de

los items completados en una escala.

PedsQL™ 3.0 Médulo sobre Diabetes

El cuestionario especifico PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes se utilizé en padres y
nifos en los diferentes tramos de edad, padres de nifios de 2-4 afios, padres de nifios

de 5-7 afios, padres y nifios de 8-12 afios y padres y nifos de 13-14 afos

El cuestionario PedsQL™ 3.0 Mddulo de Diabetes estd compuesto por 28 items
distribuidos en 5 dimensiones. La dimension “sintomas de diabetes” tiene 11 items, la
dimension “barreras en el tratamiento” incluye 4 items, la dimension “adherencia al
tratamiento” 7 items y las dimensiones “preocupacién” y “comunicacién” 3 items

respectivamente.

A continuacidn, se realiza una descripcion detallada de las dimensiones e items del

cuestionario, asi como de la puntuacién.

Los items de cada dimension se pueden ver en la tabla 6:
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Tabla 6: Dimensiones e items del cuestionario PedsQL ™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes
Dimensiones items
Tener hambre
Tener sed
Tener que ir al bafio demasiado a menudo
Tener dolor de barriga
Tener dolores de cabeza
Sintomas diabetes
Tener una bajada de azucar
Sentirse cansado/a o fatigado/a
Tener temblores
Tener sudores
Tener problemas para dormir
Irritarse facilmente

El dolor causado por los pinchazos de las agujas (es decir inyecciones, analisis de
sangre)

Barreras tratamiento Discutir con los padres sobre el cuidado de la diabetes
Tener verglienza por tener diabetes
Seguir el plan de tratamiento para la diabetes
Dificultad para hacer la prueba de glucosa
Dificil ponerle a mi hijo las inyecciones de insulina
Cuesta hacer ejercicio
Adherencia tratamiento Controlar los hidratos de carbono o sustitutos
Carnet diabético
Dificultad para llevar encima hidratos de carbono de absorcién rapida
Dificultad para darle comida entre horas
Preocuparse por tener una bajada de azucar
Preocupacion Preocuparse por si los tratamientos médicos funcionan o no
Preocuparse por las complicaciones de la diabetes a largo plazo
Explicar a los médicos y enfermeras cdmo se encuentra
Comunicacion Hacer preguntas a los médicos y enfermeras

Explicar la enfermedad a los demas

Las preguntas de cada una de las formas son esencialmente idénticas. Cabe sefialar
que difieren en el lenguaje apropiado al nivel de desarrollo y son formuladas en

primera o tercera persona.

El procedimiento para hacer la puntuacion, la interpretacion y el analisis de los datos
se realiza teniendo en cuenta que el cuestionario tiene una escala de items de cinco

puntos desde 0 (nunca) a 4 (casi siempre). Las puntuaciones se transforman a una
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escala de 0 a 100, puntuando los items de manera inversa y transformandose

linealmente a una escala de 0-100 como sigue: 0=100; 1=75; 2=50; 3=25; 4=0.

Para calcular las puntuaciones por dimensiones se tiene en cuenta que, si faltan mas
del 50% de los items de una escala, la escala puntuada no deberia ser computada. La
puntuacion media es igual a la suma de los items sobre el nimero de items
contestados. La puntuacién total es la suma de todos los items sobre el nimero de

items contestados en todas las escalas.

La interpretacion y el andlisis de los datos que faltan se hace teniendo en cuenta que,
si faltan mas del 50% de los items de una escala, la escala puntuada no deberia ser
computada y si se completan el 50% o mas de los items se debe imputar la media de

los items completados en una escala.

3.3.5.3. Cuestionario sobre el impacto en la familia

Se utilizé el cuestionario para padres PedsQL™ 2.0 Cuestionario sobre el impacto en la

familia.

El PedsQL™ 2.0 Cuestionario sobre el impacto en la familia esta formado por 36 items
distribuidos en 8 dimensiones (funcionamiento fisico, emocional, social y cognitivo,

comunicacion, preocupacion, actividades diarias y relaciones familiares).

A continuacioén, en la tabla 7 se recogen de forma detallada las dimensiones e items

del cuestionario.
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Tabla 7: Dimensiones e items del cuestionario PedsQL™ 2.0 Cuestionario sobre el
impacto en la familia
Dimensiones items

Me siento cansado/a durante el dia

Me siento cansado/a cuando me despierto por la mafiana

Me siento demasiado cansado para hacer las cosas que me gustan
Salud fisica y actividades

Tengo dolores de cabeza

Me siento débil fisicamente

Tengo malestar en el estomago

Me siento angustiado/a

Me siento triste
Estado emocional Me siento enfadado/a

Me siento frustrado/a

Me siento impotente o desesperanzado/a

Me siento aislado/a de los demas

Me cuesta obtener apoyo de los demas
Actividades sociales

Me cuesta encontrar tiempo para las actividades sociales

No tengo suficiente energia para las actividades sociales

Me cuesta mantener la atencion en cosas

Me cuesta recordar lo que la gente me dice
Funcion cognitiva Me cuesta recordar lo que acabo de oir

Me cuesta pensar con rapidez

Tengo dificultad para recordar lo que acabo de pensar

Siento que los demds no entienden mi situacién familiar
Comunicacion Me cuesta hablar de la salud de mi hijo/a con los demas

Me cuesta explicar a los médicos y enfermeras cdmo me siento

Me preocupa si los tratamientos médicos de mi hijo/a funcionan o no

Me preocupan los efectos secundarios de la medicacién/tratamientos médicos de mi
hijo/a
PreocuPaCién Me preocupa cdmo reaccionaran los demas ante la enfermedad de mi hijo
Me preocupa cémo afecta la enfermedad de mi hijo/a a los demds miembros de la familia
Me preocupa el futuro de mi hijo/a
Actividades diarias que requieren mas tiempo y esfuerzo
Actividades diarias Dificultad para encontrar tiempo para terminar las tareas domésticas
Sentirse demasiado cansado/a para terminar las tareas domésticas
Falta de comunicacion entre los miembros de la familia
Conflictos entre los miembros de la familia
Relaciones familiares Dificultad para tomar decisiones juntos como una familia

Dificultad para resolver juntos los problemas familiares

Estrés o tension entre los miembros de la familia
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El procedimiento para hacer la puntuacion, la interpretacion y el andlisis de los datos
se realiza teniendo en cuenta que el cuestionario tiene una escala de items de cinco
puntos desde 0 (nunca) a 4 (casi siempre). Las puntuaciones se transforman a una
escala de 0 a 100, puntuando los items de manera inversa y transformandose

linealmente a una escala de 0-100 como sigue: 0=100; 1=75; 2=50; 3=25; 4=0.

Para calcular las puntuaciones por dimensiones se tiene en cuenta que, si faltan mas
del 50% de los items de una escala, la escala puntuada no deberia ser computada. La
puntuacion media es igual a la suma de los items sobre el nimero de items
contestados. La puntuacion total es la suma de los 36 items dividido por el nUmero de
items contestados. El resumen puntuacion de la CVRS de los padres (20 items) se
computa como la suma de los items divididos por el nUmero de items contestados en
la escala de funciones fisica, emocional, social y cognitiva. El resumen puntuacion del
funcionamiento familiar (8 items) se computa como la suma de los items divididos por
el nimero de items contestados en las escalas de actividades diarias y de relaciones

familiares.

La interpretacion y el andlisis de los datos que faltan se hace teniendo en cuenta que,
si faltan mas del 50% de los items de una escala, la escala puntuada no deberia ser
computada y si se completan el 50% o mas de los items se debe imputar la media de

los items completados en una escala.

3.3.5.4. Cuestionario de informacidn sobre la asistencia en atencion primaria y

especializada

Se disefid un cuestionario especifico para que los padres declarasen informacién
relacionada con los datos asistenciales en los servicios de atencion especializada vy

atencidén primaria (Anexo 2).

3.3.5.5. Cuestionario sobre las necesidades de cuidados percibidas por los padres en

la escuela

El cuestionario utilizado para recoger informacién relativa a la vida escolar ha sido
facilitado por la Fundacién para la Diabetes y adaptado para el presente estudio

(Anexo 3).
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La Fundacion para la Diabetes usé el cuestionario original para realizar el estudio a
nivel nacional “Necesidades del nifio con diabetes en edad escolar” en el afio 2014-

2015.
3.3.6. Procedimiento de recogida de los datos

Los cuestionarios se enviaron por correo postal a las familias que cumplian los criterios

de inclusion.

En la carta enviada se incluia ademas de los cuestionarios mencionados una misiva de
presentacion donde se indicaban los objetivos del estudio, la voluntariedad de
participar en el mismo y un contacto por si necesitaban hacer cualquier consulta o
guerian informacion adicional. Asi mismo se les adjuntaba un sobre franqueado para la

devolucion de las respuestas.

Los cuestionarios se enviaron por primera vez en octubre de 2016. Se realizd un
segundo reenvio recordatorio a los 2 meses del primero para aumentar la tasa de

respuesta. El Ultimo cuestionario se recibié el 31 de enero de 2017.

La Asociacion de Diabéticos del Principado de Asturias (ASDIPAS) apoyd el estudio
informando a sus asociados del mismo y pidiendo su participacién si asi lo

consideraban oportuno.
3.3.7. Anadlisis de los datos

Se realizd un analisis descriptivo proporcionando medidas de posicion y de dispersion
para variables cuantitativas, y distribuciones de frecuencias relativas y absolutas para

variables cualitativas.

Se estudiaron las diferencias de variables cuantitativas entre dos grupos a través del
test t de Student o test de Wilcoxon para muestras independientes, segun se verificase

o no la hipdtesis de normalidad, contrastada con el test de Shapiro-Wilk.

Cuando los grupos a comparar eran tres o mas se empled el test Anova o el test de
Kruskal-Wallis segin se cumpliesen o no las hipdtesis de normalidad vy

homocedasticidad.
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La relacion lineal entre variables continuas se valord a través del coeficiente de
correlacion de Pearson o Spearman, segun las variables se ajustasen o no a una

distribucién normal, y del test asociado.
El nivel de significacién considerado en todo el estudio fue 0,05.

El andlisis se efectud con el software R, version 3.4.4'%° con el apoyo de la unidad de

Consultoria Estadistica de los Servicios Cientifico-Técnicos de la Universidad de Oviedo.
3.4. Fase lll: Percepcion de los padres sobre las necesidades de

sus hijos con Diabetes Mellitus tipo 1

3.4.1. Diseiio y poblacion a estudio

Se realizé un estudio cualitativo, desde el paradigma interpretativo, mediante el
método de la Teoria Fundamentada (Ground Theory), que fue desarrollado por Glaser

y Strauss'®® y estd basado en el interaccionismo simbdlico.
En la investigacion participaron padres de nifios con diagndstico de DM1 que eran
atendidos en el SESPA.

3.4.2. Instrumento de recogida de informacion

Para recoger la informacidén se utilizd la entrevista en profundidad. Se realizaron
entrevistas no estructuradas o conversacionales en las que se plantearon las siguientes

lineas a abordar:

- Atencidn sanitaria desde el inicio de la enfermedad hasta el presente.
- Manejoy afrontamiento de la enfermedad por padres y nifos.

- Necesidades durante la jornada escolar y el tiempo de ocio.
3.4.3. Procedimiento de recogida de los datos

El acceso a los participantes se realizo a través de los médicos y enfermeras de las

diferentes unidades de los centros sanitarios de la Comunidad Auténoma.

A los médicos y enfermeras se les solicitd la deteccién y el contacto de un grupo inicial
de padres, que fueron los informantes clave, indicandoles la pregunta de investigacion

y los objetivos planteados.
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Se incluyeron en el estudio aquellos padres que, entre los propuestos por los

profesionales como informantes clave, aceptaron participar.

En todas las entrevistas realizadas se siguieron los siguientes pasos: en primer lugar,
los sanitarios, informaban a las familias del propdsito del estudio, asi como la
posibilidad de participar en el mismo. Tras su aceptacion, la investigadora principal se
ponia en contacto telefonico para concretar fecha, hora y lugar dénde realizar la

entrevista.

Antes de iniciar la entrevista el entrevistador se presentaba, explicaba los motivos de
la investigacion y el tema a abordar. Ademas, informaba a los padres de que la
entrevista se grabaria y del caradcter voluntario de la misma y, aunque inicialmente
hubieran accedido a participar, si en algin momento la deseaban interrumpir, lo

podrian hacer sin precisar explicacion alguna.

Tras la presentacion, se le solicitaba informacion relativa a su relacion con el nifio y su

nombre, asi como datos del nifio: nombre, fecha de nacimiento y edad de debut.

A continuacion, se les pedia que describiesen su experiencia y los acontecimientos que

considerasen mas relevantes.

Tras cada entrevista y después de asignarles un cddigo, se transcribid cada una de ellas
y se anonimizaron las referencias que pudiesen identificar a padres, hijos o

profesionales cuyos nombres apareciesen en la grabacidn.

Se realizé un muestreo tedrico conforme a la necesidad de precisidén y refinamiento de

la teoria que se estaba desarrollando.

La recogida de datos finalizé cuando hubo redundancia de informacién y las categorias

se saturaron teéricamente.
3.4.4. Analisis de los datos

El andlisis de datos ha sido el propio de la Teoria Fundamentada, se ha seguido el
método comparativo constante que consiste en la recogida, codificacion y el analisis

de los datos de forma sistematica.
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La codificacidn, seglin propone Janice Morse®%%1 ha sido abierta, axial y selectiva, y
ha seguido varias etapas. En todas ellas se ha dado un proceso de reflexibilidad

constante:

1. Codificaciéon abierta fragmentdndose los discursos en unidades de significado
(verbatim). Se asignan los cddigos que van emergiendo de los discursos.

2. Codificacion axial en la que los codigos se agrupan en categorias.

3. Agrupacion y relacion de cddigos y categorias, y desarrollo de la

conceptualizacién que teorice las aportaciones de los informantes.

Paralelo al proceso de codificacion, la investigadora escribié memos donde quedaban
registradas sus impresiones, reflexiones, cuestiones tedricas, preguntas, hipotesis y

sumarios de codigos y categorias.

Cabe seiialar que la recogida y el andlisis de los datos son simultdneos y se van
retroalimentando con el objetivo de poder identificar vacios en los datos que
requieran mayor indagacion y que permitan, a través del muestreo tedrico y la

saturacion tedrica, explorar las categorias emergentes para generar teoria.

Se utilizé como apoyo para realizar el analisis el programa informatico MAXQDA
version 12.

Al final de cada andlisis se realizaron mapas conceptuales para ayudar a redondear las

relaciones.
3.5. Aspectos éticos y legales

Para la elaboracién del estudio se solicité autorizacién al Comité Etico de Investigacion

Clinica Regional del Principado de Asturias, siendo concedida (Anexo 4).

Una vez obtenido el permiso del Comité Etico de Investigacién Clinica Regional del
Principado de Asturias, se solicitd autorizaciéon al Director Gerente del Servicio de Salud

del Principado de Asturias, quien dio su consentimiento (Anexo 5).

Tras esto, se solicitd autorizacion a los gerentes de las ocho areas sanitarias. De cuatro
gerencias se obtuvo respuesta expresa en un documento por escrito (Anexo 6, 7, 8y 9)

y de las otros cuatro por correo electrdénico.
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Asi mismo, se informé del proyecto de investigacién a la Fiscalia de Menores del

Principado de Asturias.

Los cuestionarios utilizados para medir la calidad de vida relacionada con la salud en
poblacién pediatrica fueron el PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida pediatrica
y el PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes. Se utilizé ademas el PedsQL™ 2.0
Cuestionario sobre el impacto en la familia para saber el impacto de la DM1 en la
estructura familiar. Estos cuestionarios han sido traducidos, validados en su version
original y en su traducccién al espafnol por Mapi Research Trust. Esta entidad facilité y
permitio, tras firmar las condiciones de uso, utilizar dichos cuestionarios en el presente

estudio.
3.5.1. Consentimiento informado

En la Fase Il del estudio se facilité a los padres y nifnos, junto con los cuestionarios
enviados por correo postal, la informacion sobre la finalidad del estudio y la
voluntariedad de participar en él. Asi mismo, se les garantizé el anonimato y
confidencialidad de los datos y un teléfono y direccion de correo electrénico de
contacto por si necesitaban aclarar alguna duda o deseaban realizar cualquier

comentario.

En la Fase lll del estudio, las entrevistas a los padres, al inicio de las grabaciones se
verbalizd explicitamente toda la informacion necesaria relativa a las caracteristicas de
la entrevista, la solicitud de su consentimiento y su aceptacién de que la entrevista

fuese grabada.
3.5.2. Confidencialidad de los datos

Se ha garantizado la confidencialidad y el anonimato de los datos utilizados siguiendo
lo establecido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccidn de Datos
de Caracter Personal (Boletin Oficial del Estado nimero 298 de 14 de diciembre de
1999) y el Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba el

Reglamento de Desarrollo de la Ley Organica 15/1999.

Una vez iniciado este trabajo, el 27 de abril de 2016 se publicé el Reglamento (UE)
2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la

protecciéon de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
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personales y a la libre circulacidon de estos datos y por el que se derogd la directiva

95/46/CE, dicho reglamento entré en vigor en mayo de 2018.

Dada la naturaleza de las bases de datos manejadas en el estudio, donde en ningun
caso los datos pueden ser relacionados con la identidad de los individuos estudiados,

no fue necesaria su inscripcion en el Registro General de Proteccién de Datos.

Los listados de pacientes han sido codificados, por lo que en todo momento han
estado disgregados los datos investigacidon de la identidad de las personas y han estado
custodiados por la investigadora principal en un soporte no conectado a la red de

Internet.

Se ha garantizado el anonimato y la voluntariedad de las encuestas realizadas al ser
enviadas por correo postal y ser devueltas, de manera andnima si asi lo deseaban.

El anonimato de las entrevistas realizadas a los padres se garantizé al eliminar durante
la transcripcion todas las referencias realizadas tanto al entrevistado, a sus familiares

como a los profesionales que los atendieron.
3.5.3. Otras consideraciones éticas

Para que el tiempo empleado en las entrevistas no perjudicase, o lo hiciese lo minimo
posible, en las actividades habituales de los participantes se ofrecieron alternativas,

adaptando el horario y el lugar de la entrevista a su disponibilidad y preferencias.

Asi mismo, se ofrecié ayuda de sustituciéon durante el tiempo de la entrevista por si la

persona entrevistada tuviese otras responsabilidades de cuidado.
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4. Resultados

4.1. Fase I: Identificacion de los casos, andlisis epidemioldgico y
datos asistenciales

Se encontraron 146 nifnos menores de 15 anos con diagndstico de DM1 nacidos entre
el afio 2000 y el 2014, de los cuales 140 fueron identificados en la recuperacion de
datos realizada por el CGSI y 146 por los servicios de informatica de los diferentes
hospitales. En ambas fuentes coincidian 140 casos, mientras que 6 solo fueron

recuperados por una fuente.

Los datos que se presentan a continuacién fueron recogidos en las HCE tanto de AP
como de AE. En algunos hospitales se tuvo que recurrir ademas a la historia clinica en

soporte de papel ya que la informacion no estaba incorporada a la HCE.
4.1.1. Prevalencia

Se identificaron 146 nifios menores de 15 afios con un diagndstico de DM1. Esto
representa una tasa de prevalencia, a fecha 31 diciembre de 2014, calculada en base a
las cifras publicadas en el INE, de 1,25/1.000 nifios, siendo en nifias de 1,27/1.000 y en
nifios 1,23/1.000.

Por grupos de edad, la tasa de prevalencia oscilé entre 0,21/1.000 en los nifios de 0-4
afios y 2,40/1.000 en el grupo de 10-14 afios. Por grupos de edad y sexo, la mayor tasa
se encontrd en el grupo de nifios de 10 a 14 afios (2,51/1.000). En la tabla 8 se

presenta la distribucién por grupos de edad y sexo.

Tabla 8: Prevalencia de DM1 por grupos de edad y sexo

0-4 aiios 5-9 afos 10-14 aios Total
Sexo c:sis Prevalencia c:sis Prevalencia c:sis Prevalencia c:sis Prevalencia
Masculino 3 0,15 22 1,01 49 2,51 74 1,23
Femenino 5 0,27 25 1,26 42 2,28 72 1,27
Total 8 0,21 47 1,15 91 2,40 146 1,25
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4.1.2. Caracteristicas sociodemograficas

4.1.2.1. Sexo y edad

De los 146 casos 72 eran nifnas (49,3%) y 74 nifios (50,7%). A 31 de diciembre 2014 Ia
edad media de los nifios con DM1 fue de 10,51 afios (IC 95%=9,99-11,02), con una DE

de 3,14, siendo la mediana de 10,8 anos.

4.1.2.2. Estacion de nacimiento

El mayor porcentaje de nacimientos se produjo en invierno (30,1%) y el menor en
verano (19,2%). En cuanto a la estacionalidad no se aprecian diferencias
estadisticamente significativas entre la distribucion de todos los nacimientos en
Asturias (2000-2014) y la distribucion de nacimientos de nifios con diagndstico de DM1
(X2=6,46; gl=3; p=0,09). En la tabla 10 se muestra la distribucion de nacimientos por

estaciones.

4.1.2.3. Lugar de residencia

En la tabla 9 se puede observar el lugar de residencia clasificado segtn el Area
Sanitaria que les corresponderia por municipio de residencia. La mayor parte de los
nifios residian en las dreas centrales de Asturias, siendo el Area Sanitaria IV la que

mayor nimero de casos registraba (n=50).

Tabla 9: Area Sanitaria de residencia

Area Sanitaria de residencia

Area Sanitaria Poblacion <14 afios % Casos DM1 %

| 4.115 3,9% 9 6,2%

Il 2.249 2,1% 5 3,4%

1 15.497 14,6% 16 11,0%

v 36.323 34,1% 50 34,3%

\/ 31.586 29,7% 39 26,7%

Vi 4.558 4,3% 10 6,8%

Vil 5.203 4,9% 5 3,4%

Vi 6.974 6,5% 12 8,2%

Total 106.505 100% 146 100%
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4.1.2.4. Estado civil de los padres

En cuanto al estado civil de los padres, el 0,7% (n=1) estaba viudo, el 6,8% (n=10)
separado y el 2,1% (n=3) casado. En el resto de casos, 90,4% (n=132), no constaba este

dato en las historias clinicas.
4.1.3. Relacionados con la enfermedad

4.1.3.1. Edad media al diagndstico, tiempo de evolucidn y estacion del aiio

La edad media al diagnodstico fue de 6,58 afos (IC 95%=5,99-7,16), con una DE de 3,44

y una mediana de 6,52 anos.

A 31 de diciembre de 2014, el tiempo medio de evolucién de la enfermedad fue de 4

afios con una DE de 3,12.

El verano fue la estacién del afio donde se produjo el mayor porcentaje de
diagndsticos, no encontrandose diferencias estadisticamente significativas entre la
distribucién del mes de diagndstico de la DM1 vy la distribucion de nacimientos en
Asturias (X?=4,19; gl=3; p=0,24). En la tabla 10 se muestra la distribucién de

nacimientos y diagndsticos por estaciones.

Tabla 10: Distribucidn estacional de los nacimientos y diagndsticos de DM 1

Nacimiento Diagndstico

Estacion Casos % Casos %
Primavera 42 28,8% 38 26,0%
Verano 28 19,2% 39 26,7%
Otoio 30 20,5% 24 16,4%
Invierno 44 30,1% 36 24,7%
Sin dato 2 1,4% 9 6,2%

Total 146 100% 146 100%

4.1.3.2. Control de la glucemia

4.1.3.2.1. Autoanalisis

El nUmero de autocontroles diarios que se realizaban esta recogido en el 45,2% (n=66)
de las historias revisadas. De los 66 casos en los que si constaba este dato, se obtiene

un valor medio de 5,62 con una DE de 2,67 y una mediana de 5,5.
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En la tabla 11, se puede observar la relacidon de autocontroles y la frecuencia con la

que los realizaban.

Tabla 11: Numero de autoandlisis diarios

N2 de autoanalisis Frecuencia %

2 1 0,7%

3 1 0,7%

4 8 5,5%

5 10 6,8%

6 14 9,6%

7 8 5,5%

8 15 10,3%

10 9 6,2%

Sin dato 80 54,7%
Total 146 100%

4.1.3.2.2. Monitorizacidn continua de glucosa

No se han encontrado datos en las historias clinicas de la utilizacion de sistemas de

monitorizacién continua de glucosa a 31 de diciembre de 2014.

4.1.3.3. Tratamiento farmacoldgico

El 100% de los ninos utilizaba terapia con multiples dosis de insulina (MDI). No se
encontraron datos en las historias clinicas de la utilizacion de sistemas de infusidn

subcutdnea continua de insulina (ISCI) a 31 de diciembre de 2014.

4.1.3.4. Complicaciones y control metabdlico

La complicacién mas documentada fue lipodistrofias, presente en el 15,1% (n=22) de
los casos. El 2,7% (n=4) tuvo algun episodio de hipoglucemia grave, y en solo un caso
(0,7%) se encontré un episodio de hiperglucemia grave. En los registros no se han

encontrado reflejadas otras complicaciones.

En el 4,8% (n=7) de las historias clinicas aparece registrado, en algin momento, un

pobre control metabdlico.

4.1.3.5. Antecedentes familiares

Respecto a la variable antecedentes familiares de DM1, 21 nifios tenian uno o varios

familiares con DM1, es decir, un 14,4% tenian antecedentes de DM1. Un 4,1% (n=6) de
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la poblacion tenia antecedentes familiares de primer grado, un 2,0% (n=3) tenia
antecedentes de familiares de segundo grado y un 8,2% (n=12) antecedentes
familiares de tercer grado.

El 29,4% (n=43) de los nifios tenian antecedentes familiares de DM2. Un 2,0% (n=3) de
la poblacién tenian antecedentes de primer grado, un 21,9% (n=32) tenian

antecedentes de familiares de segundo grado y un 5,5% (n=8) de tercer grado.

4.1.3.6. Enfermedades asociadas

El 8,2% (n=12) de los casos presentaba enfermedad tiroidea autoinmune, siendo nifias

el 58,3% (n=7). El 6,8% (n=10) padecian enfermedad celiaca, siendo nifias el 70% (n=7).

Respecto a otras enfermedades, un 8,2% (n=12) tenia asma y un 13,0% (n=19)

presentaba otras enfermedades.
4.1.4. Relacionados con la atencion sanitaria

4.1.4.1. Area sanitaria donde reciben atenciéon

El 74% de los nifios eran atendidos en las areas centrales de Asturias (Areas I, IVy V),
siendo el Area IV, cuya cabecera es Oviedo, la que prestaba atencién a un mayor
porcentaje de nifios (33,6%). En la tabla 12 se presenta la distribuciéon de ninos por

area de residencia y atencién recibida en AE.

Tabla 12: Distribucidn de drea de residencia y drea sanitaria donde reciben atencion

Area Sanitaria de residencia Area Sanitaria reciben atencion

Sa'::te:ria I:(;Tz:g: % Casos DM1 % Casos DM1 %
| 4.115 3,9% 9 6,2% 4 2,7%
] 2.249 2,1% 5 3,4% 4 2,7%
] 15.497 14,6% 16 11,0% 25 17,1%
v 36.323 34,1% 50 34,3% 49 33,6%
\) 31.586 29,7% 39 26,7% 34 23,3%

Vi 4.558 4,3% 10 6,8% - -
Vil 5.203 4,9% 5 3,4% 1 0,7%
Vil 6.974 6,5% 12 8,2% 9 6,2%
Sin dato - - - - 20 13,7%
Total 106.505 100% 146 100% 146 100%
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4.1.4.2. Atencion especializada

4.1.4.2.1. Recursos humanos y revisiones realizadas

Los recursos humanos implicados en la atencién especializada a los nifios con diabetes
eran los siguientes: un pediatra y una enfermera en las Areas Sanitarias I, II, VI, VIl y
VIIl respectivamente. En el Area Sanitaria Ill habia dos pediatras y dos enfermeras
educadoras en diabetes, en el Area Sanitaria IV, dos pediatras y dos enfermeras y en el

Area Sanitaria V habia seis endocrinos y tres enfermeras educadoras en diabetes.

En las revisiones en atencién especializada, de los 146 nifios, 92 acudian a revision con
el pediatra, 34 con el endocrino y en 20 casos no se ha podido obtener el dato. En el
Area Sanitaria V, los nifios eran atendidos por médicos especialistas en Endocrinologia
y Nutricion.

Respecto a la frecuencia de las mismas, sélo se pudo extraer el dato en 7 casos, siendo
la media de una revision cada 1,86 meses con una DE de 0,69 mientras que la mediana

fue de 2.
4.1.4.2.2. Numero de ingresos y duracion

Las HC reflejan que 83 pacientes han presentado uno o varios ingresos incluido el del
debut diabético. El valor medio es de 1,5 ingresos desde el inicio de la enfermedad,

con una DE de 0,98 mientras que la mediana fue de 1 ingreso.

La estancia media en los 29 casos en los que este dato se pudo obtener, fue de 8,83

dias con una DE de 5,04 mientras que la mediana fue de 9 dias.

4.1.4.3. Atencion primaria

En los 146 casos identificados consta en la HCE de AP un episodio abierto de DM1, en
el 8,2% (n=12) hay registrada alguna consulta relacionada con la enfermedad. En 3 de
los casos consta que acuden a la consulta médica, 1 lo hace exclusivamente a la

consulta de la enfermera, y 8 a ambas.

En el 55,5% (n=81) de las HCE esta documentado que acuden al centro de salud para

recoger recetas o material como agujas o tiras reactivas.
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4.1.4.4. Educacion terapéutica recibida

En el 37,7% (n=55) de los casos en la HC se refleja explicitamente que se han realizado
intervenciones de educacion para la salud, en 51 de ellos consta que las han recibido
en atencion especializada, en 2 casos en atencidn primaria y en otros 2 nifios en ambos

niveles asistenciales.

En 17 casos se describen las intervenciones realizadas; en uno de ellos, a las
actividades relacionadas con la educacion diabetoldgica, se suméd la visita de los

profesionales sanitarios al centro escolar.
4.2. Fase ll: Calidad de vida, impacto en la estructura familiar,
atencion sanitaria y necesidades en el entorno escolar

Los resultados obtenidos en esta segunda fase fueron auto declarados por los padres y
los nifios con DM1, a través de diferentes cuestionarios que se enviaron a través del
correo postal al domicilio de cada familia. La muestra estuvo constituida por 140 nifios
identificados en la fase | y sus padres o tutores. Se excluyeron seis nifnos, tres por no
vivir en Asturias en el momento del envio y tres por padecer otra enfermedad que

podia afectar a la CVRS.
4.2.1. Porcentaje de respuestas

Al final de esta fase, el nimero de familias que cumplimentaron los cuestionarios fue

61, para una tasa de respuestas del 43,6%.

En la tabla 13 se presenta la distribucién de casos y el nimero de respuestas por tramo

de edad del nifio con DM1.

Tabla 13: Cuestionarios enviados y recibidos por tramos de edad

Enviados Recibidos
Edad N2 % N2 %
2-4 aiios 3 2,1% 1 1,6%
5-7 aiios 11 7,9% 6 9,8%
8-12 afios 60 42,9% 28 45,9%
13-14 aios 66 47,1% 26 42,6%
Total 140 100% 61 100%
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El cuestionario de informacién general sobre el nifio y su familia fue cumplimentado
por los familiares del nifio, el 73,8% (n=45) por las madres, el 16,4% (n=10) por los
padres, el 4,9% (n=3) de los mismos por ambos progenitores, el 1,6% (n=1) por el
abuelo y el 1,6% (n=1) por la madre y abuelo. En el 1,6% (n=1) no se cumplimentd

dicha variable.
4.2.2. Caracteristicas sociodemograficas

4.2.2.1. Sexo y edad

En cuanto al sexo, la distribucién de frecuencias fue masculino en el 59,0% (n=36) de
los casos y femenino en el 37,7% (n=23). En dos de los cuestionarios recibidos no
constaba este dato.

La edad media fue de 11,7 afios con una DE de 3,0. El 1,6% (n=1) tenia de 2-4 afios, el
9,84% (n=6) tenia entre 5-7 afios, el 45,9% (n=28) tenia entre 8-12 anos y el 42,6%

(n=26) estaban en el tramo de edad de 13-14 afios.

4.2.2.2. Cuidador principal del nifio

El cuidador principal del nifio fue la madre en el 55,7% (n=34) de los casos, seguido de
ambos progenitores en el 21,3% (n=13) de los casos, en el 8,2% (n=5) el cuidador
principal es el padre. En el 3,3% (n=2) de las respuestas recibidas, los cuidadores
principales eran los abuelos y en el 9,8% (n=6) sefialan que los cuidadores principales

eran padres y abuelos. No se ha obtenido respuesta a esta pregunta en 1 caso.

4.2.2.3. Lugar de residencia

En las Areas Sanitarias I, Il y VIII vivian, respectivamente, el 6,6% (n=4) de los nifios, en
el Area Sanitaria Ill residian el 8,2% (n=5), en el Area Sanitaria IV el 39,3% (n=24), el
23,0% (n=14) en el drea V, el 1,6% (n=1) en el Area Sanitaria VI y el 3,3% (n=2) en el

Area Sanitaria VII.
En el 4,9% (n=3) de los cuestionarios recibidos no estaba cumplimentado el dato.

4.2.2.4. Estado civil de los padres

El 70,5% (n=43) de los padres estaban casados, el 14,8% (n=9) estaban separados o
divorciados, el 13,1% (n=8) estaban solteros y en el 1,6% (n=1) de los casos no se pudo

obtener el dato.
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4.2.2.5. Nivel de estudios de los padres e ingresos econdmicos en la unidad familiar

El mayor porcentaje, tanto de padres como de madres informaban tener estudios de
bachillerato, formacion profesional o educacién secundaria (42,6% de los padres y
45,9% de las madres), seguido de estudios de EGB o primaria, en el caso de los padres
(23%), y de estudios universitarios, en las madres (29,5%). Solo dos padres informaron

no poseer estudios, los datos se especifican en la tabla 14.

Tabla 14: Nivel de estudios de los padres

Padre Madre
Nivel estudios
Ne % Ne %

Sin estudios 2 3,3% 0 0%
EGB/Primaria 14 23,0% 11 18,0%
Bachiller/FP/Secundaria 26 42,6% 28 45,9%
Universitarios 13 21,3% 18 29,5%
Postgrado 2 3,3% 2 3,3%
Sin dato 4 6,6% 2 3,3%

Total 61 100,0% 61 100,0%

Respecto a los ingresos de la unidad familiar se obtuvo la siguiente distribucién de
frecuencias: menos de 600 euros el 4,9% (n=3) de los casos, entre 600 y 1.500 euros en
el 26,2% (n=16), entre 1.501 y 3.000 en el 47,5% (n=29) y entre 3.000 y 5.000 en el

13,1% (n=8). El 8,2% (n=5) de las familias no contesto a esta cuestion.

4.2.2.6. Modificacion actividad laboral de los padres

El 50,8% (n=31) de los casos manifiesta que no se ha visto en la necesidad de modificar
su actividad laboral, el 45,9% (n=28) refiere que si. En dos casos no se ha podido

obtener este dato.

Entre las familias que han tenido que modificar su actividad laboral, en el 14,3% (n=4)

de los casos lo ha hecho el padre y en el 85,7% (n=24) |la madre.
4.2.3. Relacionados con la enfermedad

4.2.3.1. Edad media al diagndstico y tiempo de evolucion

La edad media al diagndstico fue de 6,5 afios con una DE de 3,5.
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A 31 de enero de 2017 el tiempo de evolucién medio de la enfermedad fue de 6 afios

con una DE de 2,8.

4.2.3.2. Control de glucemia

El nimero medio de autoanalisis diarios que se realizaban los nifios era de 8 con una
DE de 3,96 y una mediana de 8. Con respecto a los datos del afio 2014, dos casos ya

informaron de la utilizacion de un SMCG, aunque no se especificd de qué tipo era.

4.2.3.3. Tratamiento farmacolégico y modificaciones

A 31 de enero de 2017, fecha en la que se recibidé el ultimo cuestionario, la mayor
parte de los nifios continuaban con multiples dosis de insulina, concretamente, el
90,2% (n=55), mientras en cinco casos (8,2%) ya se informd que seguian un

tratamiento con ISCI. En uno de los casos no se pudo obtener el dato.

En relacién a los cambios en el tratamiento en los ultimos 6 meses, el 32,8% (n=20)
refirio no haber tenido cambios, el 63,9% (n=39) si ha tenido modificaciones en el
tratamiento y en el 3,3% (n=2) no aportaron este dato. Los principales motivos para
cambiar de tratamiento fueron en el 38,5% (n=15) un ajuste de dosis, en el 35,9%
(n=14) un cambio en el tipo de insulina, en el 20,5% (n=8) el cambio en el tratamiento
se produjo por un mal control metabdlicoy en el 5,1% (n=2) de los casos no se obtuvo

el dato.

4.2.3.4. Autonomia de los nifios para manejar la enfermedad y control

Respecto a la percepcidon que tienen los informantes sobre la capacidad de los nifios

para el manejo de su enfermedad en la tabla 15 se presentan los resultados detallados.

Tabla 15: Autonomia de los nifios para manejar la enfermedad

Si No Sin dato Total
N2 % N2 % N2 % N2 %
Medir glucemia 56 91,8% 4 6,6% 1 1,6% 61 100%
Inyectar insulina 54 88,5% 6 9,8% 1 1,6% 61 100%
Decidir dosis insulina 36 59,0% 22 36,1% 3 4,9% 61 100%

Los familiares consideran en el 4,9% (n=3) de los casos que el control de la enfermedad

era malo, el 27,9% (n=17) que era regular, el 26,2% (n=16) que era aceptable, el 31,1%
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(n=19) pensaba que era bueno y el 3,3% (n=2) que era éptimo. Se produjo un 6,6%

(n=4) de casos perdidos en esta magnitud.

4.2.3.5. Antecedentes familiares

A la pregunta de si existian antecedentes familiares de DM1, el 18% (n=11) respondid
positivamente, el 77,0% (n=47) manifestd que no, mientras que en el 4,9% (n=3) de los
casos no se obtuvo respuesta. Sobre la poblacion total, el 1,6% (n=1) tenia
antecedentes de primer grado, el 3,3% (n=2) de segundo grado, el 1,6% (n=1) de tercer

gradoy el 11,5% (n=7) de cuarto grado.

El 50,8% (n=31) de los casos manifestaron tener antecedentes familiares de DM2
mientras que el 42,6% (n=26) dijeron que no. En el 6,6% (n=4) no respondieron a esta
cuestion. Las familias refieren tener mas de un antecedente familiar de DM2, sobre la
poblacién total el 1,6% (n=1) tenia antecedentes de primer grado, el 41,0% (n=25)
tenia antecedentes de segundo grado, el 14,8% (n=9) de tercer grado y el 9,8% (n=6)

de cuarto grado.

4.2.3.6. Enfermedades asociadas

El 42,6% de los casos (n=26) declard la presencia de alguna otra enfermedad asociada
alaDM1.

De los 61 cuestionarios recibidos, presentaban enfermedad celiaca el 13,1% (n=8) de
los nifios, alteraciones tiroideas el 8,2% (n=5), asma el 13,1% (n=8) y el 14,8 % (n=9)
tenian otras enfermedades. Algunos de los nifios presentaban mas de una de estas

enfermedades.

4.2.3.7. Pertenencia a asociacion de pacientes

El 57,4% (n=35) de los informantes afirmaron pertenecer alguna asociacion de
pacientes diabéticos, frente al 39,3% (n=24) que respondieron negativamente. Dos

casos no respondieron a esta pregunta.

Las familias que pertenecian a alguna asociacién de diabéticos lo hacian
mayoritariamente a la Asociacion de Diabéticos del Principado de Asturias (ASDIPAS),
en concreto, el 97,1% (n=34) mientras que el resto, 2,9% (n=1), estaban asociados a la

Fundacién para la Diabetes.

77



4.2.4. Calidad de vida pediatrica, cuestionario genérico

Los resultados sobre la percepcion de la calidad de vida declarados por padres y nifios
en el cuestionario genérico PedsQL™ 4.0 Cuestionario de calidad de vida pediatrica se

muestran a continuacion.

4.2.4.1. PedsQL™ 4.0 para padres de nifios de 2-4 aiios

Se enviaron tres cuestionarios ya que de los 140 nifios con DM1 solo tres tenian entre

2 y 4 aios, se recibid 1 respuesta.

La puntuacion obtenida en la Unica respuesta recibida para el cuestionario PedsQL™
4.0 para padres de ninos entre 2-4 afos fue en la dimension fisica de 81,2, en la
dimension emocional de 80, en la dimensién social de 90, en la dimensidn escolar de

91,7. La puntuacion piscosocial fue de 86,5 y la puntuacién total de 84,5.

4.2.4.2. PedsQL™ 4.0 para padres de nifios de 5-7 aiios

De las 11 familias con nifios con DM1 entre 5 y 7 afios a los que se les enviaron

cuestionarios, se recibieron 6.

Los resultados obtenidos en el cuestionario de calidad de vida pediatrica para padres
de nifios de 5-7 afnos se muestran en la tabla 16. En ella aparecen el nUmero de datos
disponibles, la media, DE y los percentiles, siendo O el valor minimo y 100 el valor
maximo. El P50 corresponde a la mediana, y también se acompafia del P25 y P75. Por
ultimo, se hace un andlisis de datos atipicos o outliers, mostrando el nimero de ellos si
existen, junto con el valor minimo y maximo sin tenerlos en consideracién, es decir, el

extremo inferior y superior de la caja en un diagrama de cajas y bigotes.

Tabla 16: Calidad de vida pedidtrica percibida por los padres de nifios de 5-7 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Fisico 6 82,1 3,5 78,1 79,6 81,7 83,8 87,5 0 78,1 87,5
Emocional 6 70,0 17,3 55,0 57,5 65,0 76,3 1000 O 55,0 100,0
Social 6 82,5 23,8 45,0 68,8 95,0 98,8 1000 O 45,0 100,0
Escolar 6 66,7 19,4 35,0 60,0 67,5 78,8 90,0 0 35,0 90,0
Psicosocial 6 73,1 17,6 48,3 62,1 75,0 82,9 96,7 0 48,3 96,7

Total 6 76,2 12,2 60,1 67,9 77,2 82,6 93,5 0 60,1 93,5
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4.2.4.3. PedsQL™ 4.0 para padres y niios de 8-12 afios

Se enviaron 60 cuestionarios a familias y nifios con diabetes de entre 8 y 12 afios, se

recibieron 28 respuestas de padres y ninos.

Los resultados obtenidos en la escala de calidad de vida por los padres se muestran en

la siguiente tabla 17.

Tabla 17: Calidad de vida pedidtrica percibida por los padres de nifios de 8-12 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Fisico 28 76,6 20,3 344 638 797 96,9 1000 O 34,4 100,0
Emocional 28 65,5 22,8 10,0 48,8 70,0 81,3 95,0 0 10,0 95,0
Social 28 89,8 132 60,0 875 950 100,0 100,0 2 65,0 100,0
Escolar 28 72,5 20,3 30,0 588 80,0 85,0 1000 O 30,0 100,0
Psicosocial 28 76,0 153 450 646 783 90,0 93,3 0 45,0 93,3

Total 28 76,2 153 446 658 77,2 92,4 94,6 0 44,6 94,6

Los resultados obtenidos en la escala de calidad de vida por los niflos se muestran en la

tabla 18.

Tabla 18: Calidad de vida pedidtrica de nifios de 8-12 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Fisico 28 82,6 154 50,0 73,4 828 96,9 1000 O 50,0 100,0
Emocional 28 71,4 19,0 350 63,8 725 85,0 1000 O 35,0 100,0
Social 28 92,3 12,7 50,0 888 100,0 100,0 100,0 2 75,0 100,0
Escolar 28 77,7 16,1 450 60,0 82,2 90,0 1000 O 45,0 100,0
Psicosocial 28 80,5 13,1 483 72,9 825 90,4 98,3 0 48,3 98,3

Total 28 81,2 12,3 565 73,6 815 90,8 98,9 0 56,5 98,9

4.2.4.4. PedsQL™ 4.0 para padres y niiios de 13-14 afios

Se enviaron 66 cuestionarios a familias y nifios con diabetes de entre 13 y 14 afios, se
recibieron 26 respuestas de padres y nifios. Uno de los cuestionarios no se consideré

por no estar correctamente cumplimentado.

En el cuestionario para padres de nifios de 13-14 anos se obtuvieron los resultados que

se reflejan en la tabla 19.
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Tabla 19: Calidad de vida pedidtrica percibida por los padres de nifios de 13-14 afios

Dimensiones n Media DE

Fisico 25 74,2 22,0
Emocional 25 68,5 15,2
Social 25 82,5 22,3
Escolar 25 69,5 17,5
Psicosocial 25 73,5 15,1

Total 25 73,8 16,4

En el cuestionario de calidad

28,1
45,0

5,0
40,0
36,7

42,4

25
53,1
55,0
83,2
55,0
66,7

60,9

resultados que se muestran en la tabla 20.

Tabla 20: Calidad de vida pedidtrica de nifios de 13-14 afios

Dimensiones n Media DE

Fisico 25 82,8 19,0
Emocional 25 75,2 17,3
Social 25 88,8 19,7
Escolar 25 74,2 18,9
Psicosocial 25 79,4 14,8

Total 25 80,6 15,3

0
37,5
40,0
35,0
40,0
48,3

47,8

25
78,1
65,0
90,0
60,0
68,3

74,0

4.2.2.5. PedsQL™ 4.0 para padres y nifios

Percentiles
50 75
81,3 93,8
70,0 80,0
90,0 100,0
70,0 80,0
73,3 85,0
76,1 83,7

Percentiles
50 75
90,6 96,9
75,0 90,0
100,0 100,0
70,0 90,0
80,0 91,7
82,6 92,4

100
100,0
100,0
100,0

95,0

98,3

98,9

de vida de nifios de 13-14 afios

100
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0

100,0

n

n

Atipicos
Inferior  Superior
28,1 100,0
45,0 100,0
60,0 100,0
40,0 95,0
50,0 98,3
42,4 98,9

se obtuvieron los

Atipicos
Inferior  Superior
59,4 100,0
40,0 100,0
75,0 100,0
40,0 100,0
48,3 100,0
47,8 100,0

La calidad de vida referida por los padres de nifios con DM1 se muestra en la tabla 21.

Tabla 21: Calidad de vida pedidtrica percibida por los padres de nifios de 2-14 afios

Dimensiones

Fisico
Emocional
Social
Escolar 2-4 afios
Escolar > 4 ainos
Psicosocial 2-4 aios
Psicosocial + 4 aios
Total 2-4 aiios

Total > 4 afios

n

60

60

60

59

59

59

Media

76,3
67,5
86,1
91,7
70,6
86,5
74,6
84,5

75,2

DE

19,8

19,1

18,5

18,8

15,2

15,3

28,1
10,0
5,0
91,7
30,0
86,5
36,7
84,5

42,4

25
61,7
55,0
82,4
91,7
55,0
86,5
65,0
84,5

64,7

Percentiles
50 75
81,3 93,8
70,0 80,0
90,0 100,0
91,7 91,7
75,0 85,0
86,5 86,5
75,0 86,7
84,5 84,5
76,1 87,5

100
100,0
100,0
100,0

91,7
100,0

86,5

98,3

84,5

98,9
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La calidad de vida referida por los nifios con diabetes de 8 a 14 afios se muestra en la

tabla 22.

Tabla 22: Calidad de vida pedidtrica de nifios 8 a 14 afios

Percentiles
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100

Fisico 53 82,7 17,0 37,5 75,0 87,5 96,9 100,0
Emocional 53 73,2 18,1 35,0 65,0 75,0 85,0 100,0
Social 53 90,7 16,3 35,0 90,0 100,0 100,0 100,0
Escolar 53 76,0 17,4 40,0 60,0 80,0 90,0 100,0
Psicosocial 53 80,0 13,8 48,3 71,7 81,7 91,7 100,0

Total 53 80,9 13,7 47,8 73,9 82,6 92,4 100,0

4.2.5. Calidad de vida pediatrica, cuestionario especifico

Los resultados sobre la percepcién de la calidad de vida declarada por padres y nifios
tanto en los cuestionarios especificos PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes se detallan

a continuacion.

4.2.5.1. PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes para padres de nifios de 2-4 afios

Se enviaron 3 cuestionarios a familias con nifios de entre 2 y 4 afios con diabetes, se

recibié 1 respuesta.

La puntuacion obtenida en el cuestionario PedsQL™ 3.0 Mdédulo sobre diabetes para
padres de nifios de 2-4 afios fue la siguiente: en la dimensién diabetes 65,9, en la de
tratamiento | 87,5, en la de tratamiento Il 85,7, en la de preocupacién 100, en la de

comunicacion 67,8 y la total fue de 77,8.

4.2.5.2. PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes para padres de nifios de 5-7 afios

Se enviaron 11 cuestionarios a familias con nifios de entre 5y 7 afios y se recibieron 6.

Los resultados obtenidos en el cuestionario especifico de calidad de vida pediatrica,
para padres de nifios de 5-7 afios se pueden ver en la tabla 23. En ella aparecen el
numero de datos disponibles, la media, DE y los percentiles, siendo 0 el valor minimo y
100 el valor méximo. El P50 corresponde a la mediana, y también se acompafia del P25
y P75. Por ultimo, se hace un analisis de datos atipicos o outliers, mostrando el nimero

de ellos si existen, junto con el valor minimo y maximo sin tenerlos en consideracién,

81



es decir, el extremo inferior y superior de la caja en un diagrama de cajas y bigotes.

Tabla 23: Calidad de vida pedidtrica, mddulo sobre diabetes, percibida por los padres
de nifios de 5-7 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Sintomas 6 63,6 12,0 47,7 56,3 62,5 72,2 79,6 0 47,7 79,6
Barreras 6 78,1 18,4 50,0 67,2 84,4 87,5 100,0 0 50,0 100,0
Adherencia 6 84,5 12,1 71,4 74,1 83,9 93,8 100,0 0 71,4 100,0
Preocupacion 6 81,9 17,8 58,3 68,8 83,3 97,9 100,0 0 58,3 100,0
Comunicacion 6 75,0 29,8 16,7 77,1 83,3 89,6 100,0 1 75,0 100,0

Total 6 74,1 10,0 61,6 68,3 73,7 77,7 90,2 0 61,6 90,2

4.2.5.3. PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes para padres y nifios de 8-12 afios

Se enviaron 60 cuestionarios a familias y nifios con diabetes de entre 8 y 12 afios, se

recibieron 28 respuestas de padres y ninos.

Los resultados obtenidos en la escala de calidad de vida, mddulo diabetes, por los

padres se muestran en la tabla 24.

Tabla 24: Calidad de vida pedidtrica, mddulo sobre diabetes, percibida por los padres
de nifios de 8-12 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Sintomas 28 60,6 19,5 29,6 44,9 59,1 70,5 95,5 0 29,6 95,5
Barreras 28 63,8 23,5 25,0 42,2 68,8 81,3 100,0 0 25,0 100,0
Adherencia 28 75,1 17,6 32,1 59,7 80,3 89,3 96,4 0 32,1 96,4
Preocupacion 28 55,1 36,1 0,0 25,0 54,2 93,8 100,0 0 0,0 100,0
Comunicacion 28 65,8 33,1 0,0 33,3 79,2 100,0 100,0 0 0,0 100,0

Total 28 64,6 18,3 34,8 51,1 62,5 77,0 93,8 0 34,8 93,8

Los resultados obtenidos en la escala de calidad de vida, mddulo diabetes, por los

nifios se muestran en la tabla 25.
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Tabla 25: Calidad de vida pedidtrica, modulo sobre diabetes, nifios de 8-12 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Sintomas 28 63,7 17,7 25,0 47,3 67,1 77,3 100,0 0 25,0 100,0
Barreras 28 65,9 24,3 25,0 43,8 68,8 93,8 100,0 0 25,0 100,0
Adherencia 28 79,0 15,2 42,8 67,8 82,1 92,9 96,4 0 42,8 96,4
Preocupacion 28 65,2 31,0 0,0 50,0 66,7 93,8 100,0 0 0,0 100,0
Comunicacion 28 67,8 30,8 0,0 47,9 70,8 100,0 100,0 0 0,0 100,0

Total 28 68,4 16,4 36,8 56,1 71,9 81,7 98,2 0 36,8 98,2

4.2.5.4. PedsQL™ 3.0 Moédulo sobre Diabetes para padres y nifios de 13-14 anos

Se enviaron 66 cuestionarios a familias y nifios con diabetes de entre 13 y 14 afios, se
recibieron 26 respuestas de padres y nifios. Uno de los cuestionarios no se consideré

por no estar correctamente cumplimentado.

Los resultados obtenidos en el cuestionario PedsQL™ Mddulo sobre diabetes para

padres de nifios de 13-14 afios se pueden observar en la tabla 26.

Tabla 26: Calidad de vida pedidtrica, mddulo sobre diabetes, percibida por los padres
de nifios de 13-14 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Sintomas 25 66,5 14,9 42,7 52,3 65,9 72,7 97,7 0 42,7 97,7
Barreras 25 65,1 24,2 0,0 50,0 62,5 81,3 100,0 1 31,3 100,0
Adherencia 25 73,7 20,1 39,1 64,1 78,6 89,1 100,0 0 39,1 100,0
Preocupacion 25 60,7 23,4 0,0 50,0 66,7 75,0 100,0 1 16,7 100,0
Comunicacion 25 68,3 29,0 8,3 50,0 75,0 91,7 100,0 0 8,3 100,0

Total 25 67,6 15,7 34,8 58,9 67,0 76,8 98,2 0 34,8 98,2

La tabla 27 muestra los resultados obtenidos en el cuestionario PedsQL™ madulo

sobre diabetes para nifios de 13-14 afios.
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Tabla 27: Calidad de vida pedidtrica, modulo sobre diabetes, nifios de 13-14 afios

Percentiles Atipicos
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100 n Inferior Superior

Sintomas 25 71,7 15,0 47,4 61,4 72,7 84,1 97,7 0 47,4 97,7
Barreras 25 72,9 20,6 31,3 56,3 81,3 87,5 100,0 0 31,3 100,0
Adherencia 25 78,0 18,5 39,3 71,4 82,1 92,9 100,0 0 39,3 100,0
Preocupacion 25 63,3 28,9 0,0 50,0 66,7 83,3 100,0 1 16,7 100,0
Comunicacion 25 81,0 22,5 16,7 75,0 83,3 100,0 100,0 2 58,3 100,0

Total 25 73,5 14,8 43,6 68,8 75,9 80,4 98,2 5 65,2 94,1

4.2.5.5. PedsQL™ 3.0 Mddulo sobre Diabetes para padres y nifios

Los resultados obtenidos en el cuestionario PedsQL™ Moaddulo sobre diabetes de

padres de nifios con diabetes de entre 2 y 14 afios se presentan en tabla 28.

Tabla 28: Calidad de vida pedidtrica, mddulo sobre diabetes, percibida por los padres
de nifios de 2-14 afios

Percentiles
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100

Sintomas 60 63,4 16,9 29,6 52,3 63,6 73,3 97,7
Barreras 60 66,2 23,4 0,0 50,0 68,8 87,5 100,0
Adherencia 60 75,6 18,2 32,1 64,1 80,3 89,3 100,0
Preocupacion 60 60,8 30,5 0,0 39,6 66,7 83,3 100,0
Comunicacién 60 67,8 30,4 0,0 45,8 75,0 93,8 100,0

Total 60 67,1 16,5 34,8 56,0 66,5 77,7 98,2

Los resultados obtenidos en el cuestionario PedsQL™ Mddulo sobre diabetes de nifios

con DM1 de entre 8 y 14 anos se muestran en la tabla 29.

Tabla 29: Calidad de vida pedidtrica, modulo sobre diabetes, nifios de 8-14 afios

Percentiles
Dimensiones n Media DE
0 25 50 75 100

Sintomas 53 67,5 16,8 25,0 56,8 68,2 77,3 100,0
Barreras 53 69,2 22,7 25,0 50,0 68,8 90,0 100,0
Adherencia 53 78,5 16,7 39,3 71,4 82,1 92,9 100,0
Preocupacion 53 64,3 29,8 0,0 50,0 66,7 91,7 100,0
Comunicacion 53 74,0 27,7 0,0 66,7 83,3 100,0 100,0

Total 53 70,8 15,7 36,8 60,7 73,2 81,5 98,2

84



4.2.6. Impacto en la familia

Los datos declarados por las familias sobre el impacto de la enfermedad en la misma

se muestran a continuacion.

Se recibieron 61 cuestionarios de los cuales eran validos 59, se desecharon dos por no

estar debidamente cumplimentados.

Los resultados obtenidos en los cuestionarios se pueden ver en la siguiente tabla 30

Tabla 30: PedsQL ™ 2.0 Cuestionario sobre el impacto en la familia

Dimensiones

Fisico
Emocional
Social
Cognitivo
Comunicacién
Preocupacion
Actividades diarias
Relaciones familiares
CVRS padres
Funcionamiento familiar

Total

n

59

59

59

59

59

59

59

59

59

59

59

Media

62,9
58,0
76,2
69,8
77,5
47,2
73,8
73,8
66,1
73,8

66,1

DE

23,6
26,2
23,4
26,3
24,0
24,4
23,4
22,9
21,6
20,4

19,1

0,0

0,0

0,0

8,3

16,7
5,0
6,3
28,1

16,7

4.2.7. Relacionados con la atencidn sanitaria

25
50,0
45,0
62,5
50,0
66,7
30,0
58,3
65,0
55,0
62,5

56,6

50
66,7
55,0
81,3
75,0
83,3
45,0
75,0
75,0
68,8
73,8

66,7

Percentiles

75
79,2
75,0
100,0
95,0
100,0
65,0
100,0
95,0
79,4
90,6

79,0

100
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0
100,0

100,0

Las familias de los nifios con diabetes aportan los siguientes datos sobre la atencién

sanitaria que reciben en atencién especializada y en atencion primaria.

Se recibieron 61 cuestionarios, los resultados obtenidos en cada variable se detallan a

continuacion.

4.2.7.1. Atencion especializada

4.2.7.1.1. Area Sanitaria donde reciben atencién

El Area Sanitaria donde reciben atencién y de residencia se muestra en la tabla 31.
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Tabla 31: Area Sanitaria donde reciben atencion especializada y de residencia

; Reciben atencion Residencia
Area Sanitaria
Ne % Ne %
| 3 4,8% 4 6,6%
1 3 4,8% 4 6,6%
] 5 8,1% 5 8,2%
v 26 41,9% 24 39,3%
\V} 16 25,8% 14 23,0%
Vi 0 0,0% 1 1,6%
Vil 0 0,0% 2 3,3%
Vi 4 6,5% 4 6,6%
Clinica privada 3 4,8%
Sin dato 2 3,2% 3 4,9%
Total 62 100,0% 61 100%

Cabe sefialar que uno de los nifios ademas de ser visto en el Area Sanitaria V acude a

revision en una clinica privada.
4.2.7.1.2. Profesional responsable de la asistencia

El 70,5% (n =43) de los nifios son atendidos en el hospital por un médico especialista
en endocrinologia y nutricion, frente a un 24,6% (n=15) que son controlados por un
pediatra. El 1,6% (n=1) refiere recibir atencién de ambos y en dos casos no se ha

podido obtener el dato.

En el ultimo ano, en relacién con la DM1 se preguntd por la frecuencia con la que el
nifno acudio a atencion especializada, el profesional y el motivo por el que visité en el
hospital, asi como si precisé atencidén urgente o ingreso hospitalario. Los resultados

referidos por los padres fueron los siguientes:
4.2.7.1.3. Frecuencia y motivo de las visitas

La frecuencia de las revisiones en atencién especializada, para los 54 casos que
respondieron a esta cuestion, fue de una revision cada 3,9 meses con una DE de 2,4y

una mediana de 3.

Casi la mitad de las visitas fueron a la consulta médica (49,2%), seguido de la consulta

de médico y enfermera (36,1%) como se puede observar en la tabla 32.
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Tabla 32: Profesional al que acuden en atencidn especializada

Profesional al que acuden en las revisiones Ne %
Médico 30 49,2%
Médico + enfermera 22 36,1%
Médico + psicélogo 2 3,3%
Médico + otros 1 1,6%
Médico + enfermera + psicélogo 1 1,6%
Médico + enfermera + otros 2 3,3%
Sin dato 3 4,9%
Total 61 100,0%

El 85,2% (n=52) de los padres informaron de que las visitas al hospital se debieron a
revisiones rutinarias; el 6,6% (n=4) sefiald que, ademas de acudir a revision, fueron al
hospital por cuestiones relacionadas con el sistema de ISCI, a la unidad metabdlica y

por una situacién de hipoglucemia. El 8,2% (n=5) de los familiares no aporté este dato.
4.2.7.1.4. Visitas a los servicios de urgencias e ingresos hospitalarios

A la pregunta de si habian necesitado acudir a los servicios de urgencia hospitalaria el
24,6% (n=15) respondieron que si, el 70,5% (n=43) de los informantes respondieron

negativamente y en 3 casos no contestaron a esta cuestion.

De los 15 nifios que habian acudido a urgencias, algunos lo habian hecho en mas de
una ocasion. Entre los motivos por los que acudieron a los servicios de urgencias
hospitalarios, en relacion a la poblacidn total, el 6,6% (n=4) refiere haberlo hecho por
una hiperglucemia con cetosis, el 3,3 % (n=2) por una hipoglucemia, e