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Resumen

Introduccion: La representacion de nuestro pais en los estudios epidemiologicos europeos en
diabetes es exigua, tan solo un centro en el estudio Hvidoere y otro en el SWEET. No existen
estudios publicados en Espana que combinen datos epidemioldgicos y recursos asistenciales. El
objetivo de este estudio es conocer los datos epidemioldgicos, los recursos asistenciales y el uso
de nuevas tecnologias en los hospitales andaluces que atienden a nifos con diabetes mellitus
tipo 1 (DM1) menores de 14 anos.

Material y métodos: Un cuestionario electronico de 18 preguntas fue enviado a los endocriné-
logos pediatricos que atendian a niflos con DM1 en todos los hospitales andaluces.

Resultados: La media de la ratio de endocrindlogo pediatrico por 100 pacientes fue 3,12 (DE:
2,58). La media de la ratio de enfermero educador en diabetes por 100 pacientes y centro fue
de 2,50 (DE: 3,94). Solo uno de los 29 centros disponia de psicologo, 9/29 disponian de hospital
de dia y 11/29 disponian de atencion telefonica durante 24 h. La media de dias de consulta a
la semana destinados exclusivamente a pacientes con DM1 fue de 1,56 dias (DE: 1,21). Un 5%
de los pacientes fueron tratados con infusor continuo de insulina, con un aumento significativo
en los centros que tenian mas de 150 pacientes.

Conclusiones: Este estudio ofrece por primera vez datos actuales de la situacion epidemiologica
en Andalucia en relacion con los datos asistenciales; comparandolos con las recomendaciones
de estandares europeos, destaca una baja ratio de endocrinélogos y educadores en diabetes,
ausencia de psicologo y baja penetrancia de tecnologia.
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The situation as regards diabetes mellitus type 1 in Andalusia. Care data, use
of advanced therapies and human resources

Introduction: The representation of Spain in European epidemiological studies on diabetes is
limited, with only one centre in the Hvidoere study and another in the SWEET study. No Spanish
studies have been published that combine epidemiological data and care resources. The aim
of this study was to determine the epidemiological data, care resources, and use of new tech-
nologies in all Andalusian hospitals that care for children with Diabetes Mellitus type 1 (DM1)

Material and methods: An electronic questionnaire of 18 questions was sent to all paediatric
endocrinologists who treated children with diabetes in Andalusian hospitals.

Results: There was a mean of 3.12 (SD: 2.58) paediatric endocrinologist for every 100 patients,
with a mean diabetes nurse educator ratio of 2.50 (SD: 3.94) per 100 patients and centre.
Only 1 of the 29 centres had a psychologist, 9/29 had a day hospital, and 11/29 had a 24-
hour telephone line. The mean of days of consultations exclusively for patients with DM1 was
1.56 days (SD: 1.21) per week. Continuous insulin infusion was used to treat 5% of patients,
with a significant increase in centres with more than 150 patients.

Conclusions: This study offers, for the first time, current data on the epidemiological situation
related to health care data, comparing them with the recommendations of European standards,
highlighting a low ratio of endocrinologists and educators in diabetes, absence of psychologists

© 2017 Asociacion Espanola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/

, Abstract
Andalucia
under 14 years.
and low technology penetrance.
4.0/).
Introduccion

La importancia de la diabetes mellitus tipo 1 (DM1) en edad
pediatrica ha crecido en los Ultimos afnos, por el incremento
de su incidencia y prevalencia tanto en Espafia’ como en
otros paises europeos, un hecho que también se ha eviden-
ciado en Andalucia®?.

El primer estudio epidemioldgico de tipo prospectivo rea-
lizado en Andalucia recogiendo datos de toda la comunidad
auténoma basado en registros hospitalarios comunico para
el periodo 2000-2009 una incidencia de DM1 en menores
de 14 afos de 20,76 c/10° h-a (0-4 afios: 14,34 c¢/10° h-a;
5-9 afos: 23,46 c¢/10° h-a; 10-14 afios: 25,15 ¢/10° h-a)'.

Existen estudios que demuestran una importante varia-
bilidad del cuidado a nifios con diabetes entre diferentes
centros clinicos*® y probablemente la complejidad de las
nuevas tecnologias aplicadas a la diabetes precise de una
nueva organizacion en el cuidado de estos pacientes® y la
creacion de centros de referencia’.

En algunos paises europeos existen registros nacionales
sobre la poblacion pediatrica con diabetes, no solo desde
el punto de vista de calculos epidemiologicos, sino tam-
bién dirigidos a conocer la situacion evolutiva de estos
nifios durante el seguimiento®®. Existen grupos de estudio
y evaluacién de cohortes de nifos con diabetes que siguen
manifestando una importante heterogeneidad en el cuidado
intercentro’®. Un estudio similar fue realizado en el Reino
Unido en 2008, con el fin de comparar los resultados con otro
anterior del 2002 detectando incumplimientos parciales de
las guias clinicas'".

El grupo Hvidoere investigé los diferentes grados de
control en nifios y adolescentes'?. Se investigaron las
caracteristicas clinicas, los regimenes insulinicos, las com-
plicaciones agudas y las comorbilidades. Hubo diferencias

de la hemoglobina glicosilada (HbA1c) entre los centros y
estas permanecieron tras ajustar por los tipos de terapia
insulinica. El grupo ha presentado la experiencia de 26 hos-
pitales (un centro espafiol) en 23 paises y ha estudiado
diversas variables que puedan explicar las diferencias en el
control metabdlico, tanto en dieta'®, como en ejercicio’,
sin encontrar ninguna significacion. Otras variables «no
médicas» (comunicacion, marcar objetivos claros, situacion
familiar’®. . .) se han mostrado con mayor peso en el cumpli-
miento terapéutico'®.

El grupo SWEET", acrénimo de Better control in Pedia-
tric and Adolescent diabeteS: Working to crEate CEnTers of
Reference, se crea con 13 paises europeos liderados a partir
de la International Society for Pediatric and Adolescent Dia-
betes (ISPAD) con el fin de desarrollar sistemas de control de
calidad y organizacion en la asistencia a la diabetes del nifo
y adolescente. Actualmente, recoge informacion de 48 cen-
tros, no todos ellos europeos, con representacion de Africa,
Norte América, Sudamérica y Asia.

La representacion de nuestro pais en los estudios
resenados es exigua. Tan solo un centro en el estudio
Hvidoere y otro en el SWEET. Ambos estudios son poco repre-
sentativos de la situacion clinica de la diabetes en Europa y
especialmente en Espana.

El objetivo de este estudio es conocer los datos epide-
miologicos, los recursos asistenciales y el uso de nuevas
tecnologias en todos los hospitales andaluces que atienden
ninos con DM1 menores de 14 anos.

Material y métodos

Se realiz6 un cuestionario electrdnico a todos los hospita-
les andaluces publicos y privados que atendian a nifios con
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DM1, que fue reenviado en 3 ocasiones para evitar pérdidas.
El cuestionario constaba de 18 preguntas, asi como los datos
de identificacion del facultativo y el centro. Las preguntas
se categorizaron en: datos epidemioldgicos, recursos asis-
tenciales y uso de nuevas tecnologias. La encuesta se llevd
a cabo desde enero del 2014 hasta diciembre del 2014.

Un cuestionario similar fue testado en un estudio nacional
previo (2009)'® y un estudio local (2013)"° y la respuesta fue
superior al 90%.

Los centros han sido categorizados teniendo en cuenta
el numero de nifos con DM1 atendidos y tomando como
referencia la clasificacion de centros propuesta por el regis-
tro SWEET en: a) centros grandes (mas de 150 pacientes);
b) centros medianos (150 a 50 pacientes), y ¢) centros
pequefios (menos de 50 pacientes)’.

Sujetos del estudio

Individuos diagnosticados de DM1 en edad pediatrica revi-
sados en servicios de Pediatria. La edad de los pacientes
oscilo desde el nacimiento hasta los 14 afos y no ha sido
una variable de recogida en este estudio. No se ha reali-
zado ningln tipo de muestreo; se ha tratado de localizar el
maximo nimero de pacientes en seguimiento en estas uni-
dades. Para ello ha sido elegido un investigador colaborador
en cada provincia que conocia su area de trabajo y remitia el
cuestionario a los centros de la misma. Su funcion fue la de
lograr una mayor captacion de pacientes y vigilar posibles
errores en la recogida.

El tratamiento global de los datos ha eliminado la posible
identificacion de los individuos, lo que ha hecho innecesario
el consentimiento informado.

Las bases de datos han sido tratadas de forma anénima
y las provinciales han constituido una global tratada por el
investigador, dandose de alta en la Agencia de Proteccion de
Datos a través de un formulario electrénico segun determina
la LOPD.

Metodologia estadistica

Para los analisis descriptivos de variables continuas se han
calculado media y desviacion estandar (DE), y porcentajes
para las categoricas.

Para la comparacion de grupos se ha utilizado la prueba
de la t de Student para variables independientes. Las asocia-
ciones entre diferentes variables han sido testadas usando
analisis de la varianza. Para variables dependientes no nor-
males se ha utilizado el test de Kruskal-Wallis.

Para correlaciones no paramétricas entre variables ordi-
nales, se ha aplicado el coeficiente de correlacion rho de
Spearman, mientras que para datos de nivel mixto se ha
usado Kendall’s Tau, y para datos paramétricos el coeficiente
de Pearson. La significacion se ha establecido para una
p <0,05. Los cuestionarios recibidos online han sido exporta-
dos a una base de datos de Microsoft Excel y posteriormente
al software libre R (https://www.r-project.org/).

Resultados

En el estudio se han incluido 29 hospitales andaluces (100%
de aquellos que realizaban seguimiento de ninos con diabe-
tes) que daban una cobertura estimada a 2.547 pacientes,
con 325 diagnosticados en el ultimo afo. Segln los datos del
padrén municipal del 2013 en nifos menores de 14 (inciden-
cia), 15 (prevalencia) anos:

- La incidencia minima fue de 23,5/100.000.
- La prevalencia minima fue de 1,7/1.000.

El 32% de los pacientes se diagnosticaron en cetoacidosis
y permanecieron ingresados una media de 6,2 dias.

En relacion con el tamaiio del hospital, 4 hospitales del
grupo 1 dieron asistencia a 1.189 pacientes, 12 hospitales
que pertenecian al grupo 2 dieron cobertura a 1.021 pacien-
tes y 13 hospitales pertenecientes al grupo 3 lo hicieron a
337 pacientes (tabla 1).

Recursos humanos

Endocrindlogos pedidtricos involucrados en la atencién a
pacientes con diabetes: la media de endocrinélogos por
centro fue de 1,38 (DE: 0,56), con un minimo de 0 y un
maximo 2. Namero total de endocrinologos en el grupo 1:
7, en el grupo 2: 18 y en el grupo 3: 15.

Ratio de endocrindlogos involucrados en diabetes por
cada 100 pacientes con DM1: la ratio de endocrindlogo por
100 pacientes fue de 3,12 (DE: 2,58). En el analisis por gru-
pos: el grupo 1 tuvo una ratio de 0,70 (DE: 0,45), el grupo 2
1,84 (DE: 1,03) y el grupo 3 unaratio de 5,24 (DE: 2,48). Hubo
diferencias significativas en cuanto a la ratio de endocrino-
logos por 100 pacientes intergrupo y no intragrupo (tabla 1).

Enfermero educador en diabetes (EED): la media de EED
por centro fue de 0,98 (DE: 0,66), con un minimo de 0 y un
maximo de 2.

Tabla 1 Distribucion de nimero de pacientes y Ratio de endocrinélogo y EED por 100 pacientes con diabetes
Grupo Hospitales N.° pacientes Endocrinélogo EED

Me (DE) Rango Total Me (DE) Rango Me (DE) Rango
1 4 297,25 (132,41) 159-425 1.189 0,71 (0,45) 0,2-1,2 0,37 (0,19) 0,2-0,6
2 12 85,08 (29,31) 55-143 1021 1,85 (1,03) 0-3,6 1,55 (0,74) 0-3,17
3 13 25,92 (11,52) 10-46 337 5,24(2,49) 2,17-10 4,04(5,55) 0-20

Grupo 1: > de 150 pacientes en seguimiento. Grupo 2: 50-150 pacientes en seguimiento. Grupo 3: menos de 50 pacientes en seguimiento.
Los valores que se muestran corresponden a la Me (DE), rango (maximo-minimo) y el total.
DE: desviacion estandar; EED: enfermero educador en diabetes; Me: media.
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Ratio de EED por cada 100 pacientes: la media de la ratio
de EED por 100 pacientes con diabetes y centro fue de 2,50
(DE: 3,94). Cuando lo analizamos por grupos: el grupo 1 tuvo
una ratio de 0,37 (DE: 0,19), el grupo 2 tuvo una ratio de
1,55 (DE: 0,73) y el grupo 3 tuvo una ratio de 4,03 (DE:
5,55). No existieron diferencias significativas en la ratio de
EED intergrupo ni intragrupo (tabla 1).

Dietista: 8/29 centros disponian de dietista. Al analizarlo
por grupos, el 50% de los centros que pertenecian al grupo
1 disponian de dietista (2/4), el 16,7% de los centros que
pertenecian al grupo 2 (2/12) y el 30% de los centros que
pertenecian al grupo 3 (4/13).

Psicélogo: un Unico centro disponia de psicologo (1/29) y
pertenecia al grupo 2.

Uso de terapias avanzadas

Uso de infusion continua de insulina subcutdnea (ISCI): se
recogieron datos de un total de 142 infusores para un total
asistencial de 2.547 pacientes (5,5%).

En los centros que pertenecian al grupo 1 existia una
media de pacientes con ISCI de 22 (DE: 9,20) con un rango
de 15-35 (el 7,4% de los pacientes fueron tratados con ISCI).
En el grupo 2 existia una media de 3,75 pacientes con ISCI
(DE: 4,67), con un minimo de 0 y maximo de 15 (el 1,4%
de pacientes con ISCl). En el grupo 3 existia una media de
0,69 pacientes con ISCI (DE: 1,03), con un minimo de 0 y un
maximo de 3, que representaba un 0,89% de pacientes con
ISCI del total atendidos (tabla 2).

Se realiz6 ANOVA de un factor como test estadistico que
evidencio diferencias significativas (p < 0,001) intergrupo a
favor de los centros que pertenecian al grupo 1. No existie-
ron diferencias intragrupo en cuanto al uso de ISCI.

No cumplia las condiciones de normalidad ni homoce-
dasticidad, por lo que se aplicé la prueba no paramétrica
de Kruskal-Wallis. Se obtuvo p=0,001, por lo que existieron
diferencias entre algunos de los grupos y se aplico la prueba
de Mann-Whitney con la correccion de Bonferroni. Se evi-
denciaron diferencias entre los grupos 1y 2 (p=0,003) y
grupo 1y 3 (p=0,003).

Uso de monitorizacidon continua de glucosa (CGM):
10/29 hospitales utilizaban CGM. El 75% de los centros per-
tenecian al grupo 1 (3/4), el 50% de los centros al grupo 2
(6/12) y el 7,7% de los centros al grupo 3 (1/13).

A continuacion, se muestran las diferencias entre grupos:

- Grupo 1y 2: p=0,72, IC del 95% diferencia proporciones
(-0,42; 0,93).

- Grupo 1y 3: p=0,03, IC del 95% diferencia proporciones
(0,06; 1,28).

- Grupo 2y 3: p=0,05, IC del 95% diferencia proporciones
(0,00; 0,82).

Datos asistenciales

Numero de dias de consulta a la semana dedicados exclusi-
vamente a diabetes, en la que la asistencia no es compartida
con otras patologias endocrinoldgicas: 1,56 dias a la semana
de media (DE: 1,21) con un rango 0-5. Los centros que
pertenecian al grupo 1 tenian un minimo de 0 y un maximo
de 5, con una media de 2,75 (DE: 2,21). Los centros del
grupo 2 tenian un minimo de 0 y un maximo de 3 con una
media de 1,21 (DE: 0,84). Los centros que pertenecian al
grupo 3 tuvieron un minimo de 1 y un maximo de 3 con una
media de 1,50 (DE: 0,89). Se realizo ANOVA, que evidencio
diferencias cercanas a la significacion intergrupo (p: 0,08).

Hospital de dia: 11 de 29 hospitales disponian de hospital
de dia (38%). Analizado por grupos, existia en el 50% de los
centros del grupo 1 (2/4), en el 50% de los centros del grupo
2 (6/12) y en el 23,1% del grupo 3 (3/13). No se encontraron
diferencias significativas entre los grupos.

Atencion continuada telefonica durante 24 h: 9 centros
de 29 disponian de asistencia continuada con teléfono de
24 h; el 25% de centros del grupo 1 (1/4), un 8,3% de centros
del grupo 2 (1/12) y un 53,8% de centros del grupo 3 (7/13).

Frecuencia de revisiones: la media de revision de cada
paciente fue de 3,09 meses (DE: 0,27), con un maximo de
4 meses y un minimo de 3 meses. Analizado por grupos, los
centros que pertenecian al grupo 1 presentaban una media
de 3,38 (DE: 0,48), los centros que pertenecian al grupo 2
tenian una media de 3,08 (DE: 0,19) y los centros que perte-
necian al grupo 3 una media de 3,00 (DE: 0,22). El analisis de
ANOVA mostro diferencias significativas intergrupo (p: 0,04).
No existieron diferencias significativas intragrupo.

Estancia hospitalaria durante el ingreso al debut: la
media en dias de estancia hospitalaria fue de 6,19 dias
(2,35), con un minimo de 3,16 y un maximo de 16 dias.
Distribuida por grupos, los centros que pertenecian al
grupo 1tuvieron una media de estancia de 5,2 dias (DE:
1,90), con un rango de 2,2-8,3. Los centros que pertene-
cian al grupo 2 tuvieron una media de 5,85 (DE: 0,95), con
un minimo de 5,25 y un maximo de 6,45. Los centros perte-
necientes al grupo 3 presentaron una media de 6,8 dias (DE:
3,20), con un minimo de 4,85 y un maximo de 8,73. En el
analisis de ANOVA no se evidenciaron diferencias intergrupo
ni intragrupo.

Discusion

En este estudio por primera vez se ofrecen datos actuales de
la situacion epidemioldgica relacionada con los datos asis-

Tabla 2 Distribucion de terapia con ISCI por grupos de hospitales

Grupo Minimo Maximo Suma Media DE

1 15 35 88 22 9,201
2 0 15 45 3,75 4,673
3 0 3 9 0,69 1,032

DE: desviacion estandar; ISCI: infusion continua de insulina subcutanea.
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Tabla 3 Recomendaciones para niUmero de miembros de
equipo de diabetes por 100 pacientes

Optimo Moderado Minimo
EED por 1 0,6 0,5
100 pacientes
Endocrinologos por 1 0,8 0,5

100 pacientes

EED: enfermero educador en diabetes.
Tomado de Danne et al.”.

tenciales de la DM1 en Andalucia, comparandolos con las
recomendaciones de estandares europeos.

Con respecto a estas recomendaciones’, la ratio del
nimero de endocrindlogos por 100 pacientes en los centros
con mas de 150 pacientes (grupo 1) tiene una media de 0,70,
que representa un estandar de cuidado minimo-moderado
(tabla 3). Con respecto a la ratio de EED por 100 pacien-
tes en los centros con mas de 150 pacientes, presenta una
media de 0,37, por lo que se encuentran en un estandar de
cuidado minimo.

En los centros que no pertenecen al grupo 1 no se pueden
establecer comparaciones con estos estandares de calidad
ya que aquellos utilizados para establecer los estandares son
centros de igual o mas de 150 pacientes con diabetes.

La DM1 es una enfermedad cronica que requiere un abor-
daje holistico con un equipo multidisciplinario que esté
involucrado en objetivos comunes?.

El impacto del diagnostico, debido a los cambios que
impone el tratamiento, puede generar un alto nivel de
estrés, alterar las emociones y disminuir la calidad de
vida?"?2, tanto en el nifio como en su familia, por lo que en
esos momentos la atencion multidisciplinar es fundamental
para conseguir una buena adaptacion a la enfermedad?>24.

La ISPAD en su documento de 2014%° informa de que
los jovenes con diabetes tienen una mayor incidencia de
depresion, ansiedad, distrés psicologico y desordenes de
la alimentacién comparados con jovenes de sus mismas
caracteristicas con DM1 sin estos problemas asociados. Este
posicionamiento hace destacar del analisis de nuestros datos
la falta de psicologos en las Unidades de Diabetes de Anda-
lucia, siendo tan solo uno de los 29 centros el que dispone
de psicologo.

Los sistemas ISCI son considerados una modalidad de tra-
tamiento muy efectiva, segura y ampliamente utilizada en
ninos y adolescentes con DM1. Existen muchos beneficios de
esta terapia para ninos y adolescentes, como 6ptimo control
glucémico, reduccion de episodios de hipoglucemia grave,
mejora de calidad de vida, mayor flexibilidad y reduccion
de HbA1c?6%9,

El uso de terapia con ISCI en edad pediatrica ha aumen-
tado de forma llamativa en la pasada década (2007-2016);
aun asi su uso sigue siendo limitando en algunos paises euro-
peos. Los principales motivos son la falta de financiacion de
los sistemas sanitarios y el bajo niUmero de profesionales
médicos con formacion para su uso, asi como de educadoras
en diabetes®°.

En el aiio 2015 el Registro SWEET recogia informacion de
48 centros con 28.667 pacientes de edades comprendidas
entre 0 y 18 afnos, con un porcentaje de terapia con ISCI del
40,2%".

Estas cifras de penetrancia estan muy alejadas de las
recogidas en nuestra encuesta, que muestra un porcentaje
de ISCI del 5,5%. El analisis de los datos del registro SWEET
muestra en una regresion logistica ajustada por edad, sexo y
duracion de la diabetes una asociacion de mayor uso de ISCI
con el tamaiio de los centro®?. En la encuesta que presenta
también se evidencia este hecho, observandose diferencias
significativas entre los grupos, con mayor porcentaje de ISCI
en los centros con mas de 150 pacientes de seguimiento.

El uso de tecnologia con ISCl y CGM requiere un mayor
consumo de recursos humanos®® y en nuestros datos se
distribuye mayoritariamente en centros pertenecientes al
grupo 1, donde la ratio de endocrindlogo pediatrico y EED
por cada 100 pacientes es inferior. Un hecho que pone ain
mas de manifiesto la precariedad de recursos humanos en
centros con mas de 150 pacientes en seguimiento.

Los datos epidemioldgicos muestran que en Andalucia
los datos de incidencia se mantienen en la zona alta de la
poblacion espafola superando en mas del doble a los datos
actuales en Vizcaya®*, y se ofrecen por vez primera los datos
de prevalencia.

Seria Util conocer la existencia de indicadores de calidad
(HbA1c, nimero de hipoglucemias graves/100 pacientes,
nimero de ingresos por cetoacidosis/100 pacientes, entre
otros) que nos permitiera auditar a través de los resultados
los recursos asistenciales que a priori parecen insuficientes
al compararlos con los registros europeos.

Aunque los datos que se presentan se refieren a una Unica
comunidad auténoma, el tamano de esta y la respuesta del
100% de los centros sanitarios confiere al estudio mayor for-
taleza.

Una posible limitacion de este estudio es la posible falta
de precision en la recogida de variables de cada caso. El
hecho de que se tengan que recoger datos numéricos, como
numero de pacientes del centro, diagnosticos por afo, etc.,
depende de la colaboracion del facultativo responsable del
centro.

En conclusion, presentamos los primeros datos epidemio-
logicos en relacion con los de recursos asistenciales de nifios
y adolescentes con DM1 en la Comunidad de Andalucia. Des-
tacando la importancia del conocimiento y analisis de la
dotacion de recursos humanos dedicados al cuidado de estos
pacientes, que requiere una reflexion a tener en cuenta en
la planificacién de recursos a esta enfermedad.
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