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Encuesta sobre las necesidades no cubiertas en Espafia en las personas con diabetes tipo 1

Resumen sobre las necesidades no cubiertas en Espafia en las personas con diabetes tipo 1.
Abstract on the needs not covered in Spain in people with type 1 diabetes.

La diabetes puede tener complicaciones a medio y largo plazo, pero en todo caso condiciona la vida del paciente. Se llevo a cabo una encuesta avalada
por la Federacion Espafiola de Diabetes (FEDE), de marzo a abril de 2018 en Espana, con el objetivo de conocer las necesidades no cubiertas y que
preocupan a los pacientes con diabetes mellitus tipo 1 (DM1) en Espana, e identificar posibles soluciones para mejorar la situacion. Se recogieron 364
encuestas validas de personas con DM1, cuyo analisis hizo llegar a las siguientes conclusiones: 1 la hipoglucemia y las complicaciones cronicas, son
las mayores preocupaciones. Evitarlas debe ser una prioridad en el tratamiento; 2 al paciente con DM1 le preocupa mucho estar fuera de rango de
control glucémico y el impacto emocional por estar fuera de rango es elevado, por lo que alcanzar y mantener los objetivos de control glucémico, es
importante; 3 la educacion diabetoldgica y la formacion de los pacientes y entorno, son de gran importancia en los pacientes con diabetes, y cobran
especial sentido en quienes conviven con una segunda o mas patologias; 4, aun es baja la implantacion de los sistemas de medicion continua de
glucosa, que junto a un adecuado programa educativo, podrian mejorar la calidad de vida de las personas afectadas; 5, seguir el tratamiento pautado
por el equipo sanitario, mantener habitos de vida saludable y controles eficaces de los niveles de glucosa, resulta necesario para minimizar los riesgos
y complicaciones de la diabetes.

Diabetes can have complications in the medium and long term, but in any case it conditions the life of the patient. A survey was carried out supported
by the Spanish Diabetes Federation (FEDE), from March to April 2018 in Spain, with the aim of knowing the unmet needs and concerns of patients
with DM1 in Spain, and identify possible solutions to improve the situation. We collected 364 valid surveys of people with type 1 diabetes mellitus
(DM1), whose analysis led to the following conclusions: 1 hypoglycaemia and chronic complications are the main concern. Avoiding them should be
a priority in the treatment; 2 the patient with DM1 is very concerned about being outside the range of glycemic control and the emotional impact of
being out of range is high, so reaching and maintaining glycemic control goals is important 3 diabetes education and training of the patients and his
family, they acquire special meaning in those who live with a second or more pathologies; 4, the implementation of continuous glucose measurement
systems is still low, which together with an adequate educational program could improve the quality of life of the affected people; 5, to follow the
treatment prescribed by the health team, maintaining healthy lifestyle habits and effective glucose level controls, is necessary to minimize the risks
and complications of diabetes.

1. INTRODUCCION
La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una enfermedad cronica causada

Tras recoger los datos, fueron analizados por expertos, de la Sociedad
Espariola de Diabetes (SED), la Sociedad Espafiola de Endocrinologia
Pediatrica (SEEP), de la Federacion Espanola de Diabetes (FEDE)

por el propio sistema inmune del individuo que ataca las células beta
de los islotes pancreaticos, productoras de insulina. En la actualidad,
Nno se conoce ninguna medida que pueda prevenirla ni curarla’. Por ello,
las personas con DM1 precisan de la administracion de insulina para
controlar los niveles de glucosa en sangre 2.

Un control inadecuado de la diabetes puede conllevar complicaciones
cronicas a largo plazo y traer graves consecuencias, especialmente por
afectacion macro y microvascular, asi como neurologica. Si el paciente
con DM1 no realiza un adecuado autocontrol de su enfermedad, y
ademds presenta factores de riesgo cardiovascular, puede conllevar
la aparicion de complicaciones cronicas que disminuyan su calidad de
vida, y en algunos casos problemas importantes y muerte prematura ™.

No obstante, las personas con DM1, precozmente diagnosticadas, que
siguen un tratamiento de insulina adecuado, monitorizacion regular de
la glucemia y siguiendo una dieta y unos habitos sanos, pueden llevar
una vida saludable y evitar asi, la aparicion de complicaciones cronicas
asociadas .

La prevalencia de DM1 oscila entre 0,8 y 4,6 casos por 1.000 habitantes,
dependiendo de la raza, género y edad, entre otros factores. La
incidencia es mayor entre los 10 y 14 anos y, a partir de aqui, va
disminuyendo °.

Se observa frecuentemente afectacion emocional en el individuo y su
entorno intimo, ya sea por el temor a las complicaciones o por el estrés
de la propia gestion de la enfermedad, entre otras razones ¢7. Ademas,
la DM1 tiene un importante impacto econdémico, principalmente debido
a las complicaciones, pero también a su presentacion temprana . En
cambio, un control eficaz de la glucosa conlleva una disminucion de
la incidencia de complicaciones; y consecuentemente de los costes
directos (relacionados con las complicaciones, hospitalizaciones, etc.)
e indirectos (absentismo laboral, pérdida de productividad, etc.) >,

El objetivo del presente andlisis ha sido conocer las necesidades
no cubiertas y que preocupan a los pacientes con DM1 en Espafia, e

identificar posibles soluciones para mejorar la situacion.

2. MATERIAL Y METODO

La encuesta se llevo a cabo por la consultora P360° con el aval de la
Federacion Espafola de Diabetes (FEDE), asi como la revision de
la Sociedad Espafola de Diabetes (SED) y la Sociedad Espafiola de
Endocrinologia Pediétrica (SEEP), y en colaboracion con Sanofi.

Su difusion se realizé a través del Canal Diabetes (www.canaldiabetes.
com) y la app distribuida de forma gratuita en el “Diabetes Experience
Day”, durante los meses de marzo y abril de 2018 en Espafa. Las
encuestas se respondieron via on-line, de forma andnima. Se componian
de 19 cuestiones, relacionadas con:

s Variables sociodemograficas.
e Variables clinicas.

e Variables relacionas con la adherencia al tratamiento y estilos de
vida.

y expertos independientes, determinando los aspectos que maés
preocupan a los pacientes con DM1.

3. RESULTADOS

Se recogieron un total de 453 encuestas. Para realizar el andlisis se
excluyeron los pacientes con diabetes tipo 2 y otros tipos de diabetes,
quedando un total de 364 encuestas correspondiendo a personas con
diabetes tipo 1 (80,35% de las totales), cuya descripcion se detalla en
la tabla 1.

Mayores de 50 afos 58,79 %
Entre 18 y 50 afnos 19,51 %
Menores de 18 afos 21,7 %

Mujeres 59,07 %
Hombres 40,93 %
Hace mas de 10 afnos 64,01 %
Hace entre 1y 10 afios 35,44 %
Hace menos de 1 afio 0,55 %
n=364

Tabla 1: Descripcion de la muestra vélida con DM1

El 67,51% de los encuestados conviven con dos o0 méas patologias y/o
factores de riesgo cardiovascular (FRCV) mientras que el 32,49%
sefialaron que no sufrian otra patologia. Las otras patologias y el
porcentaje de pacientes estan expresados en tabla 2 (la respuesta
podia ser mdltiple).

Hipercolesterolemia y/o FRCV 14,77 %
Sobrepeso 11,6 %
Hipertension arterial 10,13 %
Infecciones genitourinarias recurrentes 3,38%
Patologia renal 316 %
Patologia cardiaca 1,48 %
Obesidad 1,69 %
Otras 21,31 %
Ninguna otra 32,49 %
n=364

Tabla 2: Otras patologias
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Los tratamientos farmacoldgicos para la DM1 que estaban recibiendo se reflejan en las tablas, asi como en la figura 1.

1%-1%

= Bomba
Insulina rapida
M Basal
I Basal Bolos
M Premezcla + répida
B ADO

Figura 1: Pautas de tratamiento que utilizan los pacientes encuestados

ATA D D A D ASU
Bomba de insulina 108 29,67%
Bomba de insulina+Tratamiento con antidiabético oral 3 0,82%
Insulina rapida+Bomba de insulina 7 1,92%
Insulina rapida 15 4,12%
Insulina rapida+Tratamiento con antidiabético oral 1 0,27%
Insulina rapida+Insulina basal, un pinchazo al dia 140 38,46%
Insulina rapida-+Insulina basal, 2 0 més pinchazos al dia 38 10,44%
Insulina rapida+Insulina basal, un pinchazo al dia+Tratamiento con antidiabético oral 7 1,92%
Insulina rapida+Insulina basal,2 0 méas pinchazos al dia+Tratamiento con antidiabético oral 1 0,27%
Insulina basal, un pinchazo al dia 8 2,20%
Insulina basal, 2 0 mas pinchazos al dia 28 7,69%
Insulina rdpida+Insulina Premezclada 5 1,37%
Tratamiento con antidiabético oral 3 0,82%
Tabla 3: Tipos de tratamiento que utilizan los pacientes encuestados n=364
Los pacientes indicaron el rango del nivel de glucosa, que les que han especificado los pacientes en base a las indicaciones
habia marcado el profesional sanitario, para considerarlo buen marcados por su profesional sanitario, se reflejan en las figuras
control de la diabetes. El objetivo inferior del rango y el superior 2y 3 respectivamente.
60,00% 56,87%
50,00%
40,00%
30,00%
21,70%
20,00%
12,36%
10,00% 6,32%
0,27% 0,55% 0,82% 0,27% - 0,82%
0,00%
40 60 70 75 80 90 95 100 10 n=364
Figura 2: nivel inferior objetivo de glucosa y porcentaje de pacientes
30,00% 28,02%
25,00%
20,33%
20,00%
15,00%
11,54% 1099% 11,26%
10,00%
5,00%
0,55% 0,27% 0,27% 0,55% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27%
0,00% -

100 110 112 119 120 125 126 130 135 140 145 150 160 170 180 190 200 220 230 240 250 260 300 N=364
Figura 3: nivel maximo objetivo de glucosa y porcentaje de pacientes
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El sistema de medida del nivel de glucosa en sangre empleado

se expresa en tabla 4.
SISTEMA DE MEDIDA CASOS

Glucémetro convencional (medicion capilar en sangre con tiras reactivas) 67,31 %
Sistema de monitorizacion continua de glucosa 30,22 %
otro 192 %
Ninguno 0,27 %
NS/NC 0,27 %

Tabla 4: Métodos de medida de glucosa n=364

El nimero de veces al dia 0 semana que el paciente encuestado
se realiza el control de glucemia capilar se refleja en la figura 4.

50,00%
45,00%
40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00% 659%
oo L 2% 2w o i iy

Nome Entre1y3 Entrela y6 1aldia 2 al dia 3aldia 4 al dia 5al dia 6 0 mas NS/NC
a ala

hago al al dia n=364
controles  semana semana

45,05%

15,66%

12,09% 11,26%

Figura 4: Numero de controles de glucemia

De media, los controles de glucemia que los pacientes estimaron atencion, aparecen en figura 5.
que estaban dentro del rango objetivo marcado por el equipo de
30,00%
25,82%
25,00%
21,43%
19,78%

20,00%
14,84%
15,00%
10,00% 757
5,00% 4,40% 2,75%
1,37% 110% 0,55% . :
0,00% | | | | — -

Nome Entre1y3 Entre4yé6 1aldia 2 al dia 3al dia 4 al dia 5al dia 6 0mas NS/NC
hago ala ala al dia n=364
controles  semana semana

Figura 5: Controles dentro del nivel glucémico del rango objetivo

Las horas al dia en las que la persona con DM1 estima que estaba
dentro del rango, se indica en figura 6.

Menos de 1 hora
Entre 1y 5 horas
Entre 6 y 10 horas

Entre 11y 15

Entre 16y 20 49,45%
Méas de 20

NS/NC

n=364

Figura é: Horas con el nivel glucémico dentro del rango objetivo
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El grado de cumplimiento del plan de medicacion, de controles, incumple totalmente” y 10 “se cumple totalmente”), se muestra
de alimentacién y de actividad fisica establecidos por médico/ en figuras 7-10.
enfermera los valoraron sobre una escala Likert del 1 al 10 (1 “se

35,00%

30,00%

25,00%

20,00%

15,00%

10,00%

5,00%

0,00%

45,00%

35,00%
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25,00%

20,00%

15,00%

10,00%

5,00%

0,00%

30,00%

25,00%

20,00%

15,00%

10,00%

5,00%

0,00%

25,00%

20,00%

15,00%

10,00%

5,00%

0,00%

31,59%

27.47%

10,99%

412%

0,82%

3,02%

1,10% 0,00% 1,37% 0,27%

n=364
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NS/NC
Figura 7: Valoracion del cumplimiento del plan de medicacion
36,54%
20,05%
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NI n=364
Figura 8: Valoracion del cumplimiento del plan de controles
24.18%
15,11%
1 2 3 4 5 6 7 8 9 0  NS/NC n=364
Figura 9: Valoracion del cumplimiento del plan de alimentacion
21,98%
16,76%
14 ; 56%.
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  NS/NC n=364

Figura 10: Valoracion del cumplimiento del plan de actividad fisica
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Considerandose alto el rango de 7 a 10 de cumplimiento, e intermedio
de 4 a 6, resulto alto el cumplimiento del plan de medicacion y controles
(78,29% Yy 75,27% de los pacientes respectivamente) e intermedio en los
casos del plan de alimentacién y actividad fisica (58,25% y 50,03%).

También se les pidio a los pacientes que valoraran el impacto a nivel
emocional y en el estilo de vida al intentar conseguir que su glucemia
estuviera dentro del rango objetivo establecido por su médico el méximo
tiempo posible. La valoracion sobre una escala Likert del 1al 10 (1 “nadaen
absoluto” y 10 “totalmente”) se representa en la figura 11.

30,00% 28,30%
25,00%
20,88%
20,00%
0
15,00% 15.38% 14,56%
10,00% 5%
5,009
* 3.02% 4 999
1,10% 1,65% 92% e
000% | mem [N . || iy
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Ns/Nc n=364

Figura 11: Valoracion del impacto emocional y sobre el estilo de vida

Se considerd alto impacto cuando la puntuacion era de 7 a 10, lo que se
produjo en el 7912% de los pacientes.

Respecto a lo que mas les preocupa de su diabetes a los pacientes con
DM, en la figura 12 se indica el aspecto que més lo hace. Y en lafigura 13
se pueden ver los aspectos que mas preocupan a los pacientes menores
de 18 anos. Como se puede observar, al 44% de los pacientes con DM1

Complicaiones crénicas

Hipoglucemias

Cantidad de pinchazos diarios

Estar fuera de rango objetivo de control
Cetoacidosis

Ganancia de peso/ Obesidad 2,20%
Hiperglucemias 1,65%
Impacto emocional 1,37%
Impacto en mi estilo de vida

Otras

Infecciones recurrentes de cualquier tipo g 279

Ns/Nc 0.27%

lo que mas les inquieta son las complicaciones cronicas; y al 32% las
hipoglucemias. En cambio, en el caso de los pacientes por debajo de los
18 afios, al 33% el aspecto derivado de la diabetes que mas les preocupa
son las hipoglucemias y al 26% las complicaciones crénicas a medioy largo
plazo.

43,96%

31,87%

n=364

Figura 12: Aspecto derivado de la diabetes que mas les preocupa a los pacientes (global).

Hipoglucemias

Complicaciones cronicas a medio y largo plazo

Cantidad de pinchazos diarios

Estar fuera de rango objetivo de control

Cetoacidosis

Impacto emocional

Impacto en mi estilo de vida

32,93

n=79

Figura 13: Aspecto derivado de la diabetes que mas les preocupa a los pacientes menores de 18 aros.
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Las personas o entes a las que el paciente recurre como fuente
de informaciéon o apoyo, cuando tiene una consulta sobre

Mi médico

Mi enfermer@/educador@

Mi farmaceutico

Asociaciones de pacientes con diabetes
Mi familia o amigos

Otros pacientes con diabetes

Libros y revistas especializadas 4,76%
Buscadores de internet tipo Google
Redes Sociales tipo Twitter, Facebook, etc. 5,40%
Blogueros o influenciadores online
Webs de Sociedades cientificas

Webs de asociaciones de pacientes
Otras

Ns/Nc

6,68%

diabetes se pueden observar en la figura 14.

32,01%

n=364

Figura 14: Fuentes de informacion y/o apoyo al ir a la consulta

4. DISCUSION

El objetivo de este trabajo ha sido mostrar la situacion actual de
las personas que viven con diabetes tipo 1 en Espafia, conocer las
necesidades no cubiertas y los aspectos que mas preocupan en el
presente y en el futuro de estas personas, y asi disponer de una
vision Unica entre los pacientes con diabetes, los profesionales
sanitarios y las sociedades de pacientes, con el fin de identificar
iniciativas potenciales para mejorar la situacion.

El prototipo de paciente con DM1 que ha respondido a la encuesta
tiene una edad entre 18 y 50 anos; es algo mas frecuente que sea
mujer, y con un diagnostico de mas de 10 afos.

Las complicaciones derivadas de un inadecuado control glucémico
y las hipoglucemias son las preocupaciones por excelencia de
la diabetes ®. Sin duda, las hipoglucemias son el factor limitante
mas importante del tratamiento. Representan una barrera para el
control de la diabetes y una dificultad importante para alcanzar los
objetivos glucémicos. Entre las personas con DM1 que participaron
en la encuesta, las complicaciones cronicas son el motivo de
preocupacion mas frecuente, sobre todo en los adultos, seguido de
las hipoglucemias. En los mas jovenes, el temor a las complicaciones
cronicas se veria como algo mas lejano. Pero en aquellos pacientes de
mayor edad y mas tiempo de evolucion, el temor a las complicaciones
cronicas favorece en muchos casos que quieran conseguir sus
objetivos de control. En nuestra opinion, reducir las hipoglucemias
es una prioridad en el tratamiento. Ademas, la preocupacion a las
hipoglucemias o el miedo de los pacientes también es una barrera a
la hora de optimizar el grado de control. Influye, no solo en la calidad
de vida de los pacientes, también en la adherencia al tratamiento, y
, en consecuencia, en alcanzar los objetivos de control. Logrando y
manteniendo los objetivos de control glucémico, se pueden evitar las
complicaciones crénicas de la diabetes, que realmente son las que
condicionan el pronostico de los pacientes, y tienen una repercusion
fundamental en el gasto sanitario. Lo que ponen en valor estos datos
es la necesidad de formar a cada paciente en la atencion y gestion
de la diabetes. La educacion diabetoldgica, es por tanto, una de las
soluciones que profesionales sanitarios y pacientes aportan para
resolver esta cuestion.

Es interesante tener estos aspectos en cuenta de cara a realizar
acciones informativas y sobre todo formativas, para evitar y / 0
reducir al maximo las dudas que puedan tener las personas con
diabetes respecto a estos aspectos y capacitarlas para su adecuada
gestion. Cuanta mas informacion tengan sobre estas situaciones y
sobre cdmo actuar ante ellas, consideramos que podrian reducirse
estos porcentajes.

Otro de los datos que destaca en esta encuesta es que para las
personas con DM1 es sustancial el impacto emocional de estar o

no en rango de control glucémico, siendo un 79% de los pacientes el
gue manifiesta un elevado impacto emocional y de estilo de vida al
intentar que su glucemia esté dentro del rango objetivo establecido
por su médico el maximo tiempo posible. Las consecuencias
emocionales de la diabetes tipo 1, son a menudo, impredecibles
y preocupantes ¢. La carga que deben soportar los pacientes y los
cuidadores (las parejas, los padres, los nifios, etc.) muestra que la
diabetes tipo 1 puede tener consecuencias negativas en todo el
entorno familiar 2. Cuanto més tiempo se mantenga el paciente en el
rango de control glucémico, mejor seria la salud mental y emocional
de las personas con diabetes tipo 1 ™.

Con frecuencia, el miedo estd motivado por la creencia subjetiva
que tiene la persona sobre la situacion que atraviesa. Por lo tanto,
disponer de informacion objetiva al respecto ayudaria enormemente.
Mas alla de la HbA1c, factores clinicamente relevantes y prioritarios
son el tiempo en rango de control, las hipoglucemias, hiperglucemias,
la cetoacidosis diabética y los resultados recogidos por el propio
paciente. Como medida de la glucemia media durante 2 6 3 meses,
la HbA1c no captura las variaciones de la glucemia a corto plazo o
la exposicion a hipoglucemia e hiperglucemia en las personas con
diabetes. La HbA1c tampoco captura el impacto de las variaciones
de la glucosa en sangre en la calidad de vida de estas personas.
Los avances recientes en tecnologia para la diabetes tipo 1 hacen
posible utilizar este conjunto de resultados mas alla de la HbA1c 2.

Preocupa también el sentirse sobrepasado cuando uno pierde el
control de la diabetes y sentir culpa o ansiedad cuando eso pasa. Es
necesario que los pacientes entiendan también que habra ocasiones
0 épocas donde el grado de control puede empeorar y hay que
tratar de disminuir la culpabilidad que en ocasiones sienten y darles
soporte. Otra de las sugerencias que apuntamos los profesionales
para mejorar esta situacion es individualizar los objetivos de control
segln cada paciente y que el rango de control glucémico sea realista.
Establecer objetivos realistas, consensuados con el paciente y
mejorar la educacion terapéutica para flexibilizar la administracion
de insulina, en funcién del contenido de hidratos de la comida, etc.

Ccomo profesionales deberiamos tener herramientas para evaluar
la salud emocional. En ocasiones, los aspectos emocionales
implicados son de tal envergadura que como no profesionales del
ambito de la salud mental no podemos hacerles frente. Disponer
de un profesional de la Psicologia con formacion en la carga que
supone la vida con diabetes ayudaria a prevenir posibles desajustes
emocionales y a tratarlos en el caso de que surgieran.

La situacion de angustia se puede solucionar desde un punto de vista
multidisciplinar. La ayuda emocional debe llegar desde el equipo
profesional, pasando por todo el entorno social de la persona, la
familia principalmente. El equipo médico esta en una posicién 6ptima
para abordar los aspectos emocionales o derivar a un profesional de
la salud mental si la situacion lo requiere.
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Lo primero de todo es que haya una muy buena comunicacion entre
el equipo de atencion y el paciente; sin esta relacion, es muy probable
que el paciente no comparta con los profesionales sus miedos,
conllevando un incremento de su ansiedad.

Un 67,51% de los encuestados manifiesta convivir con una segunda
0 més patologias y/o factores de riesgo siendo las mas frecuentes
el colesterol elevado (14,77%), sobrepeso (11,6%) o la hipertension
arterial (10,13%). Estas otras patologias pueden influir mucho
en el control de la diabetes por lo que es importante identificar
precozmente la presencia de patologias concomitantes, e iniciar
el tratamiento adecuado de forma precoz. El mantenimiento de
una alimentacion saludable, la practica de actividad fisica de forma
regular y evitar el tabaco son aspectos importantes para reducir el
riesgo de complicaciones cronicas y reducir los factores de riesgo
cardiovascular. En pediatria son enfermedades como la tiroiditis y
muy en particular la enfermedad celiaca, las que mas afectan en la
gestion de la diabetes, al exigir ain mas acciones en el dia a dia del
nifio con diabetes y su entorno.

De nuevo la educacion terapéutica en diabetes y la formacion cobran
sentido. Es importante incluir a familiares en los programas de
educacion diabetologica de forma que le ayuden a la persona en el
control de las patologias v le sirva de apoyo.

Efectivamente, el ser una persona con pluripatologia cronica hace
que el tratamiento sea mas complejo. De ahi la importancia de
la formacion terapéutica de los pacientes, para que conozcan su
patologia y sepan como actuar, y siempre contando con el apoyo de
su equipo de atencion.

El saber que se cuenta con otra persona, aungue sea sélo a nivel de
apoyo emocional, descarga mucha presion sobre la persona que tiene
diabetes.

La encuesta también refleja que la mayoria de las personas con
diabetes tipo 1 (67,31%) usa dispositivos de medicion de glucosa
capilar, es decir el glucometro tradicional, frente a los huevos sistemas
de medicion continua de glucosa (30,22%). Se trataria de un porcentaje
escaso, ya que las nuevas tecnologias mejorarian la calidad de vida a
nivel general, pues se lograria un control mas preciso de la diabetes y
por tanto una reduccién en el nimero de complicaciones asociadas.
Aunque la tecnologia no cura, sin duda puede mejorar la calidad de
vida de las personas con diabetes. Una inversion tecnoldgica por
parte de la administracion aumentaria el conocimiento del paciente
sobre su perfil diario de glucemia, la variabilidad y el tiempo en rango.

Este conocimiento permite tomar decisiones que mejoran la gestion
de la diabetes, evitaria posibles complicaciones para el paciente, que
a su vez resultaria en una disminucién en los costes para el sistema
sanitario, sobre todo por la reduccion del nimero de complicaciones
graves.

Sin embargo, la tecnologia por si misma no es suficiente. Esimportante
adaptar los programas de educacion terapéutica a estas nuevas
tecnologias, para optimizar el beneficio de las mismas en el control
de la enfermedad. Nuevas tecnologias sin adiestramiento adecuado
son costosas y poco efectivas en la mejora del control glucémico del
paciente. La solucién no es que todos los pacientes tengan acceso
a dispositivos de MCG, sino de que cada uno pueda disponer de
aquellas herramientas que mejor le ayuden en el autocontrol y en el
incremento de su calidad de vida. Segun esta encuesta, actualmente
3 de cada 10 pacientes utilizan MCG, seria interesante identificar los
motivos por los cuales el 70% no lo hace, que podrian ser econdmicos.
Probablemente en los proximos 5 afnos la proporcion estara invertida.

La persona con diabetes, constantemente debe tomar decisiones
sobre su tratamiento y para ello dispone de pocas herramientas
objetivas. Entre las ayudas mas importantes estan los sistemas de
medicion de glucosa. Cuanto mejor se desarrolle esta tecnologia,
méas podrd ayudar a las personas en la gestion de su diabetes,
empoderandola, previniendo hipoglucemias, brindando un mayor
control de la diabetes, etc.

Las nuevas tecnologias mejorarian la calidad de vida a nivel general,
pues se lograria cada vez mas un control mas preciso y comodo para
el paciente y también para los profesionales médicos. Un paciente

bien controlado es un paciente con menos complicaciones.

Las personas con DM1 han de medirse la glucemia muchas veces
cada dia y la dosis de insulina para administrarse con inyecciones o
bomba 24 horas al dia cada dia. Demasiada insulina puede provocar
hipoglucemias, convulsiones, coma, incluso la muerte. Mientras que
la hiperglucemia con el tiempo dafiara los rifiones, el corazon, los
nervios y los 0jos. Incluso con una monitorizacion diligente la mayorfa
de los pacientes con DM1 no consiguen los objetivos de glucemia
recomendados. En Estados Unidos, aproximadamente uno de cada
cinco nifios y uno de cada tres adultos alcanzan los objetivos de HbA1c
y la media de los pacientes esta 7 horas al dia en hiperglicemia (por
encima del rango de control) y méas de 90 minutos en hipoglucemia
(por debajo del rango de control) 517,

Disponer de estudios epidemiolégicos de pacientes con DM1 nos
permite conocer la realidad de su situacién: el uso de terapias
avanzadas, factores relacionados con el control de la enfermedad
y areas de mejora. La Sociedad Espafola de Diabetes (SED) acaba
de presentar los resultados del estudio SED1, con una muestra
representativa a nivel nacional de pacientes adultos y nifios con
DM1 en consultas de endocrinologia. Se han incluido 647 pacientes:
62 pacientes pediatricos y 585 pacientes adultos. El valor medio
de la HbA1C es 7,6+1,2%; en pediatria 7,44 + 0,88 y en adultos 7,57
+ 1,13; los pacientes con HbA1C <7% son el 30,6% del total. En este
registro representativo de la DM1 en Espafia, un 75,9% de la poblacion
estaba en tratamiento insulinico basal-bolo y un 20% con bomba
de insulina, mientras que el 25% de los pacientes usaba algun tipo
de monitorizacién continua de glucosa (MCG) ®. La informacion
analizada en nuestro caso procede de encuestas completadas
directamente por 364 personas con diabetes tipo 1 que participaron
de forma andnima y desinteresada. El hecho de que casi el 33% de
los pacientes que respondieron a nuestra encuesta usaban bomba
de insulina, y méas del 30% monitorizacién continua de la glucemia
mostraria una poblacién algo sesgada, probablemente definida por
una buena motivacion e implicacion en la gestion de su diabetes.

Las personas con diabetes tipo 1 deben afrontar la carga diaria y la
complejidad relacionadas con el control de su enfermedad, lo cual
puede tener consecuencias significativas en su calidad de vida "¢ 18,
Tratamientos mas efectivos pueden suponer beneficios econémicos
significativos para los sistemas sanitarios a corto y a largo plazo 7 y
mejoras en la calidad de vida de estos pacientes

5. CONCLUSIONES

e La hipoglucemia y las complicaciones cronicas, son la
mayor preocupacion. Evitarlas debe ser una prioridad en el
tratamiento.

e Todas las investigaciones coinciden que el autocuidado de
una enfermedad crénica supone un importante desgaste
emocional para la personay al paciente con DM1 le preocupa
mucho estar fuera de rango de control glucémicoy el impacto
emocional por estar fuera de rango es elevado, por lo que
alcanzar y mantener los objetivos de control glucémico, seria
optimo.

e La educacion terapéutica y diabetologica son de gran
importancia en los pacientes con diabetes, existan o no
segundas patologias o FRCV.

e Se convive con la diabetes las 24 horas del dia y aun asi, es
baja la implantacion de los sistemas de medicion continua de
glucosa, que junto a un adecuado programa educativo podria
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

e Seguir el tratamiento pautado por el equipo sanitario,
mantener habitos de vida saludable y controles eficaces de
los niveles de glucosa, resulta necesario para minimizar los
riesgos y complicaciones de la diabetes.

Es interesante tener estos aspectos en cuenta de cara a realizar
acciones informativas y formativas, para mitigar las dudas que
puedan tener las personas con diabetes y su entorno.
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6. ANEXO
4 N

MODELO DE ENCUESTA

1. (Qué tipo de Diabetes tiene? Responda entre Tipo 1, Tipo 2, u otra.

2. ;Podria indicarnos su edad? Indique su edad en niimeros.

3. ¢Podria indicarnos su sexo?

4. ;Cuantos afos hace que se le diagnosticd? Indique los afos en nlimero

5. {Podria indicarnos a continuacion todos los tratamientos que esté recibiendo para la gestion y control de su diabetes? Usted puede
indicar varias respuestas:

 Sin tratamiento

¢ Con antidiabético oral.

¢ Con insulina basal, 1 vez al dia.

« Con insulina basal, 2 0 méas veces al dia.
e Con insulina rapida

e Con insulina premezclada

¢ Con bomba de insulina

¢ Con andlogo de GLP1

* NS/NC

6. ¢Podria indicar qué otras patologias padece o tiene diagnosticadas? Usted puede indicar varias respuestas:

 Hipertension arterial

¢ Colesterol alto

* Sobrepeso

¢ Obesidad

¢ Enfermedad cardiaca

¢ Enfermedad renal.

« Infecciones genitourinarias recurrentes
¢ Otras

¢ Ninguna otra patologia

7. ¢Podria especificar el rango objetivo de nivel de glucosa en sangre que le ha marcado su médico para tener un buen control de su
diabetes? Indique con niimeros por favor, el valor inferior y superior indicado por su profesional sanitario, por ejemplo 80/120 mg/dl.

8. ¢Como mide su nivel de glucosa en sangre?

* Glucometro convencional (medicién capilar en sangre con tiras reactivas)
 Sistemas de monitorizacion continua de glucosa
e Otro
¢ Ninguno
* NS/NC
9. ¢(Cuantos controles de glucemia capilar realiza habitualmente? (se puede expresar referido a la semana o al dia).

10. ¢De media, cuantos controles de glucemia capilar diria que estan dentro del rango objetivo marcado por su equipo médico?

11. ¢Cuéntas horas a lo largo del dia diria que tiene usted el nivel de glucosa en sangre fuera del rango objetivo establecido por su
médico (tanto por encima como por debajo)? Establezca una media e indique el nimero de horas.

12. Valore hasta qué punto sigue las directrices marcadas por sus médico/enfermera en relacién al seguimiento del plan de medicacion
(tratamiento farmacolégico, incluidas dosis pautadas). Utilice una escala del 1 al 10, donde 1 significa «no las sigo en absoluto» y 10
significa «las sigo totalmente».

13. Valore hasta qué punto sigue las directrices marcadas por sus médico/enfermera en relacion a los controles de glucemia capilar.
Utilice una escala del 1 al 10, donde 1 significa «no las sigo en absoluto» y 10 significa «las sigo totalmente».

14. Valore hasta qué punto sigue las directrices marcadas por sus médico/enfermera en relacion al seguimiento del plan alimenticio.
Utilice una escala del 1 al 10, donde 1 significa «no las sigo en absoluto» y 10 significa «las sigo totalmente».

15. Valore hasta qué punto sigue las directrices marcadas por sus médico/enfermera en relacion al seguimiento de pautas de actividad
fisica. Utilice una escala del 1 al 10, donde 1 significa «no las sigo en absoluto» y 10 significa «las sigo totalmente».

16. ¢Cuénto diria que le impacta a nivel emocional y de estilo de vida el intentar conseguir que su glucosa en sangre esté dentro
del rango objetivo establecido por su médico el méaximo tiempo posible? Utilice una escala del 1 al 10, donde 1 significa «<nada en
absoluto» y 10 significa «totalmente».

17. De los siguientes aspectos de tu diabetes, sefiale los 5 que mas le preocupan:

* Hipoglucemias

» Complicaciones crénicas a medio y largo plazo (cardiovasculares, renales, neurologicas, de vision, etc.)
e Hiperglucemias

* Ganancia de peso/obesidad

» Impacto en el estilo de vida

¢ Impacto emocional

» Cantidad de pinchazos diarios

« Infecciones recurrentes de cualquier tipo
« Lipodistrofia debida a los pinchazos

e Cetoacidosis

e Otras

¢ NS/NC

_ J
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18. De los 5 aspectos sefalados en la pregunta anterior, indique cual es el que mas le preocupa.

* Hipoglucemias

« Complicaciones cronicas a medio y largo plazo (cardiovasculares, renales, neurolégicas, de vision, etc.)
* Hiperglucemias

¢ Ganancia de peso/obesidad

* Impacto en el estilo de vida

¢ Impacto emocional

¢ Cantidad de pinchazos diarios

« Infecciones recurrentes de cualquier tipo
 Lipodistrofia debida a los pinchazos

* Cetoacidosis

* Otras

* NS/NC

19. Cuando tiene una consulta relacionada con su diabetes, ¢a quién recurre habitualmente?

Mi médico

Mi enfermera/educadora

Mi farmacéutico

Asociaciones de pacientes con diabetes
Mi familia o amigos

Otros pacientes con diabetes

Libros y revistas especializadas
Buscadores de internet tipo Google
Redes sociales tipo Twitter, Facebook, etc.
Blogueros o influenciadores on-line
Webs de sociedades cientificas

Webs de asociaciones de pacientes
Otras

NS/NC

.

.

.

.
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