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PALABRAS CLAVE Resumen

Diabetes tipo 1; Objetivo: Evaluar los resultados de un programa de atencion y educacion terapéutica (PAET-
Adolescencia; Traslados) dirigido a jovenes con diabetes tipo 1 (DT1) trasladados de Pediatria.

Programa educativo Metodologia: Estudio prospectivo, pre-postest en jovenes con DT1 trasladados entre 2005-2015.
traslado; El programa tiene cuatro fases: traslado coordinado; valoracion y pacto de objetivos; curso en
Multiples dosis versus grupo; seguimiento. Al inicio y 12 meses se evalud control metabolico, conocimientos (DKQ2),
bomba de insulina; adherencia (SCI-R.es) y calidad de vida (DQoL y SF12). Se compararon resultados segln trata-
Adherencia al miento (Mdltiples Dosis de Insulina-MDI vs. Bomba Insulina-BI) y segiin adherencia (SCI-R.es < 65
tratamiento vs. > 65%).

Resultados: Se trasladaron 330 pacientes (edad 18,19 + 0,82 anos, 49% mujeres, HbA1c
8,6 + 1,4%). ElL 68% completo el programa y el 61% realizd el curso en grupo. Al ano
no se observaron cambios en la HbA1c (8,3 + 1,4 vs. 8,2 + 1,4%) aunque si en las
hipoglucemias graves/paciente/ano (0,23 4+ 0,64 a 0,05 & 0,34 p < 0,001) y leves > 5 hipogluce-
mias/paciente/semana (6,9 vs. 3,9% p = 0,09). Aumentaron los conocimientos DQK2 (25,7 + 3,6

Abreviaturas: AA, alta adherencia; BA, baja adherencia; Bl, bomba de insulina; DKQ2, diabetes knowledge questionnaire 2; DQoL,
diabetes quality of life; DT1, diabetes tipo 1; EAT26, eating attitudes test; HbAc, hemoglobina glicada; MDI, mUltiples dosis de insulina;
PAET, programa de atencion y educacion terapéutica; SCI-R.es, self care inventory-revised.es; SED, sociedad espafola de diabetes; SF12,
cuestionario de salud SF12.
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vs. 27,8 +£3,8 p<0,001), sin cambios en la calidad de vida, ni el grado de adherencia. Los pacien-
tes con Bl (n21) realizaron mas glucemias capilares y seguimiento del programa, sin observarse
cambios de control metabdlico. Los pacientes con mejor adherencia inicial presentaron mejor
control (p < 0,0001). Una menor HbA1c inicial y realizar el curso en grupo se asocid con una
mejoria clinica de la HbA1c > 0,5% (p < 0,05)

Conclusiones: ElPAET-Traslados mejora algunos parametros del control metabdlico sin modificar
la calidad de vida. No se observaron diferencias en el control metabdlico entre pacientes con
MDI vs. Bl, aunque si segln el grado de adherencia al tratamiento.

© 2020 SEEN y SED. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.

Results of a specific and structured program in the transition of young patients with
type 1 diabetes from the paediatric center to an adult hospital. The experience of a
decade

Abstract

Objective: Evaluate the results of a healthcare and therapeutic education programme (TEP)
aimed at young patients with type 1 diabetes (T1D) transferred from a paediatric centre.
Methodology: This was a prospective, pre-postest in young T1D patients transferred from 2005-
2015. The programme has four phases: coordinated transfer, evaluation and objective pacting,
knowledge (DKQ2) adherence (SCI-R.es) and quality of life (DQoL and SF12). Results were com-
pared according to Multiple Daily Injections (MDI) vs. Continuous Subcutaneous Insulin Infusion
(CSIl) and adherence (SCI-R.es < 65 vs. > 65%).

Results: Atotal of 330 patients were transferred (age 18.19 + 0.82 years, 49% females, glycated
haemoglobin [HbA.] 8.6 + 1.4%). The programme was completed by 68%, and 61% did a group
course. While no changes in HbA1c were observed at one year (8.3 + 1.4 vs. 8.2 + 1.4%), there
were changes in severe hypoglycaemias/patient/year (0.23 + 0.64 to 0.05 + 0.34 p < 0.001)
and mild > 5 hypoglycaemias/patient/week (6.9% vs. 3.9% p = 0.09). DQK2 knowledge increased
(25.7 &+ 3.6 vs. 27.8 + 3.8 p < 0.001), with no changes in quality of life or grade of adhe-
rence. Patients with CSIl (n = 21) performed more blood glucose controls and showed greater
programme adherence with no changes in metabolic control. Patients with the best initial adhe-
rence presented the best control (p < 0.0001). A lower initial HbA1c and receiving the group
course were associated with better clinical HbA1c results > 0.5% (p < 0.05)

Conclusions: The TEP improved some parameters of metabolic control without modifying the
quality of life in young T1D patients. When comparing patients on MDI vs. CSIl, there were no
differences in metabolic control but there were when differences were evaluated considering
treatment adherence.

© 2020 SEEN y SED. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La diabetes es una enfermedad cronica y compleja que
requiere atencién médica en todas las etapas de la vida e
implicacion personal y/o familiar para conseguir un buen
control. La educacion terapéutica y la colaboracion del
paciente en el autocontrol son pilares fundamentales para
prevenir complicaciones agudas y reducir el riesgo de com-
plicaciones a largo plazo’.

El seguimiento y la adherencia al tratamiento en enfer-
medades créonicas como la diabetes es especialmente
complejo durante la adolescencia, periodo caracterizado
por cambios a nivel fisico y psicolégico que hace a las
personas especialmente vulnerables y que coincide con el
necesario traslado desde del centro pediatrico al centro
de adultos. En Espana, la Sociedad Espafnola de diabetes
recomienda realizar el traslado entre los 16 y 18 afos’. La
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transicion se define habitualmente como el proceso de cam-
bio del joven adulto desde los servicios de pediatria a las
unidades de adultos, aunque Ultimamente se ha matizado
como el proceso planificado que ha de abordar las necesi-
dades médicas, psicosociales, educativas y vocacionales de
los adolescentes que al crecer tienen que aprenden a vivir
y adaptarse a su condicion de salud®. Entre los 16 y 18 afos
los jovenes reclaman espacios de autonomia y coincidiendo
con esta necesidad, se potencia el paso de responsabilida-
des en el automanejo de la diabetes de los padres a los
hijos, situacion estresante para ambos y que llena de dudas
e incertezas a unos padres que todavia no estan seguros de
las habilidades de sus hijos para manejarse adecuadamente
con el control de la diabetes.

Un reciente metaanalisis publicado por Sheehan et al.*
analiza 24 estudios en los que compara diversas experien-
cias de transicion en ocho paises diferentes, uno de ellos
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Espafa, y observa en la mayoria de los estudios evaluados,
que la transicion parece estar asociada a una reduccion en la
asistencia clinica postraslado, con el consiguiente deterioro
en el manejo de la enfermedad. En esta misma revision se
demuestra que algunos programas educativos estructurados
tienen un impacto positivo en la mejora de resultados. En
Espana y segun el documento de consenso del grupo de la
Sociedad Espafiola de Diabetes (SED)?, la transicion a Uni-
dades de Diabetes de adultos de los pacientes pediatricos
dista mucho de ser 6ptima, teniendo efectos adversos sobre
la salud, tanto durante la adolescencia como en la edad
adulta. En la Unidad de Diabetes del servicio de Endocrinolo-
gia y Nutricion del Hospital Clinic de Barcelona, desde el afo
2000, se tiene un programa de atencién y educacion tera-
péutica (PAET) disefado y estructurado para jovenes que se
trasladan desde centros pediatricos®.

Antes del ano 2000, nuestra experiencia clinica nos
demostré que el programa educativo dirigido a estos jove-
nes mejoraba su nivel de conocimientos relacionados con la
diabetes, pero no su control metabolico, a los 12 meses del
traslado (datos no publicados). Incorporar a los jovenes a
los programas educativo-asistenciales existentes en la uni-
dad de adultos no era suficiente para mejorar su automanejo
de la diabetes. El impacto de estos resultados hizo cambiar
el programa educativo estableciendo las bases del modelo
actual. Se han realizado dos evaluaciones posteriores, en el
afo 2004° y en el afio 2013°.

En esta nueva evaluacion del programa nos proponemos
valorar como influye el Programa de Atencion y Educa-
cion Terapéutica adaptado a las necesidades de los jovenes
trasladados con DT1 (PAET-Traslados), un ano después del
traslado y durante una década (2005-2015) sobre el control
metabdlico, competencias para el autocontrol y calidad de
vida. Asimismo, si el tipo de tratamiento de multiples dosis
de insulina (MDI) en comparacion con el uso de bombas de
insulina (Bl) y el grado de adherencia a la autogestion del tra-
tamiento influyen en las diferentes variables analizadas al
inicio y al final del programa, permitiendo definir diferentes
perfiles de pacientes.

Pacientes y métodos

Estudio prospectivo, longitudinal, pretest-postest, de un ano
de duracion, en personas con DT1 trasladadas a la edad de
18 anos, desde centros pediatricos, en su mayoria desde
el Hospital Sant Joan de Déu (Esplugas de Llobregat), al
centro de adultos, Hospital Clinic de Barcelona durante la
década 2005-2015. Se incluye a todos los jovenes con DT1
excluyendo a jovenes con Diabetes Tipo 2 y/o jovenes con
deficiencia mental grave sin posibilidad de realizar cuidados
de seguridad relacionados con la diabetes.

Desde el centro pediatrico, dos afos antes del traslado,
se prepara el proceso previo al alta, potenciando la autono-
mia de los jovenes en el manejo de la diabetes. A los 18 afos
se trasladan al hospital de adultos con informe clinico, edu-
cativo y visita concertada previamente en el nuevo centro.
Se les facilita un diptico informativo en el que se incluye
la logistica del nuevo hospital, teléfonos de contacto y foto
de los profesionales pediatricos y de adultos. Los responsa-
bles de ambos equipos coordinan la estructura y el proceso
de transicion, reuniéndose anualmente. Desde la unidad de

adultos, se reserva visita conjunta con el médico endocriné-
logo y la enfermera educadora. Se integran a un programa
de atencion y educacion terapéutica (PAET-Traslados)® espe-
cificamente disefado para este colectivo y se entrega un
triptico de bienvenida al nuevo centro, donde se explica
todas las actividades que se van a realizar durante este pri-
mer ano y los teléfonos de contacto y de urgencias médicas.

EL PAET tiene una duracion de 12 meses. Consta de cuatro
fases estructuradas: 1) Primera visita clinico-educativa, 2)
Curso en grupo homogéneo, 3) Seguimiento individual con
visitas trimestrales y visitas telematicas o complementa-
rias, segin necesidades del joven. 4) Evaluacion y alta del
programa. Hasta el ano 2007 todos los pacientes recibian tra-
tamiento con MDI, a partir de esta fecha, algunos de ellos
fueron trasladados en tratamiento con Bl que continuaron
en el centro de adultos. A partir del ano 2009 se incorpora
una nueva variable en la valoraciéon del PAET-Traslados: La
adherencia a la autogestion del tratamiento.

El proceso asistencial se describe en la tabla 1, teniendo
en cuenta la coordinacion previa al traslado, la periodicidad
de las visitas, los profesionales responsables en cada visita
y las actividades que se realizan durante los 12 primeros
meses. Tras este periodo, el joven seguira las visitas estan-
dar de un hospital terciario. El tiempo dedicado por paciente
durante el PAET-Traslados oscila entre 12 y 15 horas, siendo
la mitad de ellas en grupo.

Alinicio, a los seis y a los 12 meses se registran las siguien-
tes variables:

—_

. Edad (afos), género, aios de evolucion DT1.

2. Tipo de tratamiento: Multiples dosis de insulina (MDI-
numero de inyecciones /dia) o Bl. Unidades de insulina
/24 h, unidades en forma de bolus de insulina y unidades
en forma de insulina basal.

3. Control metabolico: hemoglobina glicada (HbA:.%).
Frecuencia de hipoglucemias leves (glucemia capilar
< 70 mg/dL) a la semana (< 3/semana; > 5/semana).
Frecuencia de hipoglucemias graves en el ultimo afo
(episodio que requiere ayuda de una tercera persona
para su resolucion)

4. Peso (kg), Talla (m) IMC kg/m?2.

5. Presencia y gravedad de lipodistrofias en las zonas de
inyeccion de la insulina: leves (palpables) y graves (pal-
pables y visibles).

6. Nimero de determinaciones de glucemia capilar
/semana (GC).

7. Conocimientos sobre la diabetes: Diabetes Knowledge
Questionnaire 2 (DKQ2) 16 preguntas con respuesta
maltiple. Maxima puntuacion 357.

8. Percepcion de calidad de vida:

a. Diabetes Quality of Life (DQoL). Este cuestionario
tiene cuatro escalas: Impacto (17-85), Satisfaccion
(15-75), Preocupacion socio laboral (7-35) y Preocu-
pacion por la diabetes (4-20)%. Entre paréntesis, la
puntuacion minimay maxima de las escalas. A menor
puntuacion, mejor percepcion.

b. Test SF-12 Se refiere a calidad de vida, en general’.
Consta de 12 preguntas (12-47) A mayor puntuacion,
mejor percepcion.

9. Percepcion de los sintomas de hipoglucemia. Test

de Clarke. Consta de ocho preguntas que pueden
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Tabla 1
(PAET-Traslados)

Proceso asistencial durante el primer afo de los pacientes con DT1 en su transicion desde pediatria al centro de adultos

Fase 1

Fase 1

Fase 2

Fase 3

Fase 4

1. Coordinacion cita pediatria/Centro
de Adultos

2. Visita inicial conjunta. Médico
Endocrinélogo y enfermera adultos

3. Curso en grupo homogéneo.
Participantes: 8-12 jovenes

1 Jornada 9-18 h

4, Visita individual con la enfermera a
los 3 meses

5. Visita individual con la enfermera a
los 6 meses.

Evaluacion Té

6. Visita individual con el Médico
Endocrinélogo a los 9 meses

7. Visita individual con la enfermera
Evaluacion T 12
Alta del PAET a los 12 meses.

Antes del alta pediatrica, se solicita visita para facilitar al
paciente y/o familia el circuito administrativo.

Informe de alta clinico-educativo.

Entrega de diptico con informacion del nuevo centro

y teléfonos de contacto.

Percepcion y expectativas del paciente.

Anamnesis clinica y educativa: Se registran variables: HbA1c,
FSI, ratio I/HC, alimentacion, hipoglucemias, técnica y zona
de inyeccion, IMC.

Se pasan cuestionarios autoadministrados de: Conocimientos
(DKQ2), Calidad de vida (DQOL y SF12), Percepcion de sintomas
de hipoglucemia (Clarke), Adherencia a la autogestion del
tratamiento (SCI-R.es) y de Conducta alimentaria EAT26).

Se PACTAN objetivos clinicos y educativos.

Presentacion de participantes y docentes (miembros del
equipo asistencial)

METODOLOGIA:

Metaplan para preguntar de forma anonima:

Dificultades en el seguimiento de la diabetes

Expectativas del curso

Método del caso para potenciar participacion activa y
discusion en pequefios grupos.

CONTENIDOS: Se adaptan y priorizan en funcion del metaplan.
Habitualmente se asegura:

Salidas nocturnas, viajes, actuacion frente al alcohol y otros
toxicos, tabaco, descompensaciones agudas, alimentacion y
conteo de HC en comida, deporte, relaciones sexuales y
embarazo, perspectivas de futuro en el tratamiento.

Al finalizar se hace un taller vivencial donde describen
mediante recortes de revistas: como perciben la diabetes,
como se ven en 3 anos, por donde creen que llegara la
curacion y lema de vida.

EVALUACION del curso.

Revision y reevaluacion de objetivos PACTADOS en visita inicial.
Dificultades y propuestas de mejora.

Valoracion de la adherencia al tratamiento.

Necesidad de programar mas visitas telematicas o
presenciales, si precisa.

Adaptacion pauta y refuerzo educativo para la autogestion del
tratamiento.

Evaluacion de las variables y cuestionarios iniciales

- Revision de resultados clinicos y de laboratorio.

- Refuerzo para la autogestion del tratamiento.

Percepcion del seguimiento.

Adaptacion pauta y refuerzo educativo para la autogestion del
tratamiento.

Evaluacion de las variables y cuestionarios iniciales.

Seguimiento habitual de las visitas en CCEE con el médico endocrindlogo responsable segln frecuencia de hospital
terciario (tres visitas anuales, aunque hay posibilidad de aumentar frecuencia o planificar nuevo programa de atencion
y educacion terapéutica, si se requiere). Posibilidad de contacto telefonico Hospital de Dia, educadoras o movil
urgencias Endocrino 24 horas/dia. 365 dias/afo.

CCEE: consultas externas; Clarke: cuestionario de percepcion de sintomas de hipoglucemia; DKQ2: cuestionario de conocimientos (Diabe-
tes Knowledge Questionnary 2); DQOL: cuestionario de calidad de vida especifico de la DT1; EAT26: cuestionario de conducta alimentaria;
F12: cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud en general; HbA1c: hemoglobina glicada; IMC: indice de masa corporal;
ratio I/HC (ratio insulina/hidratos de carbono), SCI-R.es: cuestionario de adherencia a la autogestion del tratamiento; SFSI: factor de
sensibilidad a la insulina.
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clasificarse como R (percepcion reducida) o A. La
puntuacion superior a tres indica alteracion en la per-
cepcion de sintomas y signos de hipoglucemia'®'",

10. Conducta alimentaria. Test EAT-26. Consta de 26 pre-
guntas. La puntuacion superior a 20, se considera
anormal e indica la necesidad de valorar especifica-
mente esta problematica'?.

11. Adherencia al tratamiento. Test SCI-R.es. Consta de 15
preguntas relacionadas con diferentes aspectos de la
adherencia al tratamiento. La puntuacio se valora entre
el 0y el 100. Se considera alta adherencia (AA) si la
puntuacion es igual o superior al 65 y baja adheréncia
(BA) si la puntuacion es inferior al 6534,

En funcion del resultado obtenido en todas estas varia-
bles, se valoran los objetivos de mejora y se pactan objetivos
y estrategias segln necesidades individuales.

La realizacion de este estudio ha contado con la aproba-
cion del Comité de Etica e Investigacion del Hospital Clinic.

Analisis estadistico

Las variables categodricas se representan con frecuencias
absolutas y porcentajes. Las variables continuas se repre-
sentan mediante la media y desviacion estandar (SD) o
mediana y rango intercuartilico. Para la comparacion de
resultados entre la visita inicial y a los 12 meses, se utilizo
para las variables cuantitativas el estadistico t Student para
muestras apareadas y el Chi cuadrado para las variables cua-
litativas. Para la comparacion de los pacientes tratados con
MDI y BI, asi como en la comparacion de los pacientes con
altay baja adherencia, se utilizo para las variables cuantita-
tivas el estadistico t Student para muestras independientes
y el Chi cuadrado para las variables cualitativas.

Para todas las variables analizadas se utilizé un modelo
de regresion logistica univariable. Para las variables con un
valor de p < 0,05 se realizd un modelo de regresion logis-
tica multivariado para buscar la combinacion de variables
que mejor explicaba la optimizacion del control metabdlico
(descenso de la HbA1c > 0,5%). Se asumio un riesgo « de 0,05
para totas las pruebas estadisticas. Los calculos estadisticos
se realizaron con el paquete estadistico Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) versién
de software 23.

Resultados

Resultados PAET-Traslados. Década 2005-2015

Entre los anos 2005-2015 se trasladaron 330 pacientes, con
edad media de 18,2 + 0,7 anos, 161 mujeres (49%) con
una HbA1c 8,6 + 1,4%. tabla 2. Del grupo total de pacien-
tes, 225 completaron el programa (68%) En relacion al
control metabdlico, no se observaron cambios estadistica-
mente significativos entre la HbA1c inicial y la observada
a los 12 meses (8,3 + 1,4 vs. 8,2 + 1,4%). Sin embargo,
el nimero hipoglucemias graves/paciente/ano se redujeron
de 0,31 + 0,95 a 0,05 + 0,34 (p < 0,001) y el porcentaje
de pacientes con > 5 hipoglucemias leves/semana se redujo
casi a la mitad, aunque sin alcanzar la significacion estadis-
tica (6,9 a 3,9%; p = 0,09). El porcentaje de pacientes con

Tabla2 Caracteristicas de los jovenes con DT1 trasladados
desde Centros pediatricos al Centro de adultos entre los afos
2005-2015

N =330

Edad (anos) 18,19 £+ 0,82
Sexo (mujeres/hombres) 161 (49)/169 (51)
Duracion de la DT1 (afos) 8,59 + 4,05
Sujetos MDI/ISCI (%) 93,4%/6,6%
HbA1c (%) 8,6 +1,4

IMC (kg/m?) 23,3 £ 3,1
Lipodistrofias (%) 201 (60,9)
Lipodistrofias graves (%) 67 (20,3)

Datos expresados en nUmero (porcentaje) o media & desviacion
estandar.

DT1: diabetes tipo 1; HbA1c: hemoglobina glicada; IMC: indice
de masa corporal; ISCI: infusor subcutaneo continuo de insulina;
MDI: multiples dosis de insulina.

percepcion alterada de las hipoglucemias (Test de Clarke >
3) se redujo, aunque de forma no significativa, del 16,1 al
11,5% (p = 0,24). Un 61% de los pacientes acudieron al curso
en grupo. Los conocimientos en diabetes (DKQ2) aumenta-
ronde 25,7 +3,6a27,8 + 3,8 (p <0,001), no hubo deterioro
en la calidad de vida (DQoL y SF12), ni cambios significativos
en la adherencia a la autogestion del tratamiento (SCI-R.es),
aunque mejord el porcentaje de pacientes con conducta ali-
mentaria alterada (EAT26) (p < 0,015) tabla 3. En el analisis
multivariante, analizando los afios de evolucion, la HbA;.,
el sexo, la asistencia al curso y la puntuacion del test de
conocimientos, se encontré que una menor HbA1c inicial
(p < 0,001) y la asistencia el curso en grupo (p < 0,036)
fueron las Unicas variables relacionadas con una mejoria
clinicamente significativa de la HbA1c (diferencia > 0,5%).

Resultados comparativos de los pacientes segun
tipo de tratamiento MDI vs. Bl al inicio y al final del
PAET

A partir del afo 2007 se empezaron a trasladar pacien-
tes tratados con Bl. Se han comparado las caracteristicas
entre los jovenes tratados con Bl y los tratados con MDI.
En el momento del traslado, los pacientes con Bl (n = 21)
en comparacion con aquellos tratados con MDI (n = 204)
tenian una mayor duracion de la DT1 (10,97 £ 4,23 vs.
8,33 + 3.92 p = 0,004), una mayor frecuencia de hipogluce-
mias leves/semana (1,76 £+ 0,70 vs. 1,46 &+ 0,62 p = 0,038)
y realizaban un mayor nimero de GC/dia (4,72 + 2,27 vs.
3,43 +1,12; p=0,021). Cabe destacar que los pacientes con
Bl presentaban una peor percepcion en la escala de impacto
del cuestionario de Calidad de vida (p = 0,038). A los 12
meses el porcentaje de pacientes que habia realizado el
curso en grupo era superior en los tratados con Bl (86 vs. 77%
p = 0,003). Asimismo, se comprobd que los pacientes con B
seguian realizando mas GC/dia a los 12 meses (5,17 + 1,87
vs. 3,67 + 1,10 p < 0,002). No se observaron otras dife-
rencias significativas en el resto de variables analizadas
(tabla 4).
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Tabla 3 Comparacion de las caracteristicas al inicio y a los 12 meses de los jovenes trasladados que realizan PAET-Traslados
N =225 Basal 12 meses p
Tratamiento
Insulina U/kg peso/dia 0,85 + 0,26 0,86 + 0,24 0,74
NUmero inyecciones/dia 4,12 + 1,51 4,08 + 1,48 0,43
Numero de GC/dia 3,59 + 1,34 3,52 + 1,28 0,41
Realizacion Curso ET 137 (61,1)
Control metabdlico
HbA1c (%) 8,3+1,4 8,2+1,4 0,48
HbA1c < 7% 34 (15,2) 43 (19,1) 0,05
< 2 hipoglucemias/semana 140 (62,2) 64 (28,4) 0,001
> 5 hipoglucemias/semana 15 (6,9) 9 (3,9) 0,09
Hipoglucemias graves/pacientes/ano 0,23 + 0,64 0,05 + 0,34 0,001
Conocimientos diabetes
DKQ2 (maxima puntuacion 35) 25,7 £+ 3,6 27,8 £ 3,8 0,001
Calidad de vida
DQoL 1 (satisfaccion) 30,1 + 8,5 29,8 + 8,7 0,62
DQolL 2 (impacto) 30,1 + 8,8 29,4+ 7,1 0,31
DQolL 3 (preocupacion social) 14,1 + 9,6 12,8 + 4,3 0,13
DQolL 4 (preocupacion diabetes) 8,2+3,4 7,9 +2,6 0,23
SF12 36,7 £ 3,7 37,1 £ 4,7 0,47
Conducta alimentaria
EAT26 > 20 30 (9,1) 7 (2,1) 0,015
Adherencia autogestion
SCI-R.es 67,5 + 12 67,7 + 11,3 0,88
Percepcién de hipoglucemia
Clarke < 2 normal 136 (84) 123 (88,5) 0,24
Clarke 3R indefinido 11 (6,8) 10 (7,2)
Clarke > 4 anormal 15 (9,3) 6 (4,3)
Clarke 3Ry 4R 26 (16,1) 16 (11,5)

Datos expresados en nimero (porcentaje) o media + desviacion estandar.
Clarke: cuestionario de percepcion de sintomas de hipoglucemia; DKQ2: cuestionario de conocimientos (Diabetes Knowledge Ques-
tionnary 2); DqoL: cuestionario de calidad de vida especifico de la DT1; EAT26: cuestionario de conducta alimentaria; ET: educacion
terapéutica; GC: glucemia capilar; HbA;.: hemoglobina glicada; SCI-R.es: cuestionario de adherencia a la autogestion del tratamiento;
SF12: cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud en general.

Resultados comparativos de los pacientes segun el
grado de adherencia a la autogestion del
tratamiento al inicio y al final del PAET

A partir del ano 2009 se incorpora una nueva variable
en la valoracion del PAET-Traslados, la adherencia a la
autogestion del tratamiento. Entre el ano 2009 y 2015 se
trasladaron consecutivamente 215 pacientes con DT1 desde
el hospital pediatrico al de adultos (edad media 18,2 &+ 0,5
anos; 51,2% hombres, HbA1c 8,6 + 1,6%). De estos, 182
contestaron el cuestionario SCI-R.es'>"'#, Este cuestionario
evallia las percepciones de los pacientes sobre el grado de
adherencia a las diferentes conductas de autocuidado de
la diabetes, recomendadas por el profesional de la salud
durante los Ultimos 1-2 meses. El autocuidado se define
como las tareas relacionadas con el tratamiento de la
diabetes que el paciente debe realizar diariamente. Consta
de 15 preguntas: cuatro relacionadas con la dieta, dos con
la auto-monitorizacion de la glucosa, tres con la adminis-
tracion de la insulina, una con el ejercicio fisico, dos sobre
las hipoglucemias y tres sobre aspectos preventivos del
autocuidado. Las respuestas se califican en una escala Likert

del 1 (nunca) al 5 (siempre). El resultado se expresa como la
media ponderada de las puntuaciones en una escala 0-100.

El perfil de pacientes con alta adherencia (AA puntua-
cion SCI-R.es > 65) en comparacion con los considerados
con baja adherencia (BA puntuacion SCI-R < 65) presentaban
una menor duracion de la DT1 (8,84 + 4,48 vs. 9,62 + 4,09;
p = 0,002), utilizaban una menor dosis de insulina por dia
(0,81 £0,22 vs. 0,94 4 0,29 u/kg/dia; p = 0,001), realizaban
un mayor nimero de GC por dia (3,89 & 1,36 vs. 3,15+ 1,31;
p = 0,0001), tenian una HbA1c mas baja (7,9 £ 1,1 vs.
9 +1,7%; p=0,0001) y en todos las escalas de los cuestiona-
rios de calidad de vida DQoL?, excepto en el de preocupacion
socio-laboral, puntuaron mas favorablemente tal como se
muestra en la tabla 5. No se observaron diferencias signifi-
cativas en el IMC, nimero de hipoglucemias leves/semana,
numero de episodios de hipoglucemias graves/afno, ni en los
ingresos por cetoacidosis (CAD).

La diferencia en la puntuacion promedio del cuestiona-
rio de adherencia entre los AA y BA, desaparecio a los 12
meses de seguimiento. En ese momento seguia habiendo
diferencias significativas entre ambos grupos en algunas de
las variables en las que se observaban en el momento del
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Tabla 4 Comparacion de los resultados segln tipo de tratamiento MDI vs. BI al inicio y al final del PAET-Traslados

Inicial MDI n = 204 Bl n =21 p
Duracién de la DT1 (afios) 8,33 £+ 3,92 10,97 + 4,23 0,004
HbA % 8,3+1,5 8,1+0,7 0,42
Hipoglucemias leves / semana 1,46 + 0,62 1,76 + 0,70 0,038
GC / dia 3,43+ 1,12 4,72 + 2,27 0,021
DKQZ2 Conocimientos DM 25,6 + 3,9 25,7 + 3,5 0,91
DQoL 1 Satisfaccion 30 + 8,2 31,6 £ 9 0.39
DQoL 2 Impacto 28,9 +7,9 32,9 £ 12 0,038
DQoL 3 Preocupacion social 13,1 £ 4,8 19,1 £ 22,2 0,23
DQoL 4 Preocupacion diabetes 8,2+ 3,5 7,8 +2,8 0,64
SF12 36,9 + 3,8 36,4 + 3,8 0,61
EAT26 > 20 30 (11,1) 0 (0) 0,11
SCI-R.es 66,9 + 11,4 64,2 + 13,9 0,38
FINAL (12 meses)
Realizan curso ET (%) 158 (77) 18 (86) 0,003
HbA 1 8,2+1,4 8,2+1,2 0,96
Hipoglucemias leves/semana 1,54 + 0,63 1,78 + 0,65 0,13
GC/dia 3,67 + 1,10 5,17 + 1,87 0,002
DKQ2 Conocimientos DM 27,7 + 3,8 27,7 + 4.1 0,98
DQolL 1 Satisfaccion 30,1 +9 28,2 +£5,6 0,48
DQoL 2 Impacto 29,6 7,8 30,8 + 6,3 0,60
DQoL 3 Preocupacion social 12,8 + 4,7 13,1 +3 0,85
DQolL 4 Preocupacion diabetes 8+2,9 7,1 +1,8 0,24
SF12 37 £ 4,9 37,1 + 4,3 0,98
EAT26 > 20 7 (5,6) 0 (0) 0,42
SCI-R.es 67,2 + 11,9 65,3 + 6,3 0,58

Datos expresados en nimero (porcentaje) o media + desviacion estandar.

Bl: bomba de insulina; DKQ2: cuestionario de conocimientos (Diabetes Knowledge Questionnary 2); DqoL: cuestionario de calidad de
vida especifico de la DT1; EAT26: cuestionario de conducta alimentaria; ET: educacion terapéutica; HbA;.: hemoglobina glicada; MDI:
multiples dosis de insulina; SCI-R.es: cuestionario de adherencia a la autogestion del tratamiento; SF12: cuestionario de calidad de vida

relacionado con la salud en general.

traslado. Ademas, al finalizar el seguimiento, el nimero de
episodios de CAD/paciente/ano fue inferior en el grupo con
una AA (0,03 +£ 0,16 vs. 0,4 + 0,86 p = 0,0001) No se observa-
ron diferencias estadisticamente significativas en las otras
variables analizadas tabla 5. La cifra de HbA1c se correla-
ciond significativamente con el grado de adherencia tanto
al inicio (r = -0,422; p < 0,001) como al final (r = -0,364;
p < 0,001).

Discusion

Siguiendo las recomendaciones de las sociedades cien-
tificas, los centros involucrados en el presente estudio
mantienen vigente el programa de transicion dirigido a
pacientes jovenes con DT1 que se trasladan desde pediatria
a un centro de adultos. Desde la publicacion de sus primeros
resultados en 2004, dicho programa ha ido adaptandose a las
necesidades de cada momento introduciendo el analisis de
nuevas variables. En esta Ultima evaluacion, nuestro PAET
demuestra que en las dos terceras partes de pacientes que
lo completan en su totalidad su aplicacion mejora algunas
competencias educativas sin empeorar la percepcion de la
calidad de vida. Ademas, se reduce de manera significativa
una de las complicaciones mas temidas por los pacientes
y profesionales, la hipoglucemia grave, sin deteriorarse el

grado de control metabolico en términos de HbA1c. También
se observa un descenso de pacientes que presentan < 2 hipo-
glucemias leves/semana al final del programa sin aumentar
los que presentan > 5 episodios/semana. Otro aspecto es la
mejora de los conocimientos y el descenso de pacientes que
presentan una conducta alimentaria anoémala al finalizar
el PAET. En términos de coordinacion del traslado podemos
afirmar que es eficaz ya que el 100% de los pacientes acuden
a la primera visita en el hospital de adultos, a pesar de que
1/3 de ellos no finaliza el PAET. Desde nuestro punto de vista
estos resultados son especialmente relevantes si tenemos
en cuenta las caracteristicas de la poblacion estudiada.

En esta nueva evaluacién del PAET hemos podido analizar
el perfil de pacientes tratados con Bl vs. MDI. Al inicio del
PAET los pacientes con Bl presentan mas aios de evolucion
de la DT1, mayor frecuencia de hipos leves, realizan mas
controles de GC, aunque obtienen una peor puntuacion en
la escala de impacto del cuestionario calidad de vida DQoL.
Al finalizar el PAET los pacientes con Bl siguen realizando mas
controles de GC y acudieron en mayor porcentaje al curso en
grupo de educacion terapéutica, sin observarse diferencias
en las otras variables analizadas.

Asi mismo, hemos realizado la comparacion de los
pacientes al inicio y final del PAET en funcion del grado
de adherencia permitiendo conocer el perfil de pacientes
con AA. Presentan menos anos de evolucion, mejor control
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Tabla5 Comparacion de los pacientes segln el grado de autogestion del tratamiento al inicio y al final del PAET

Inicial AA n 96 BA n 86 P
Adherencia (%) SCI-R.es 74,26 + 6,88 54,32 + 8,06 0,0001
HbA1C % 7,9 £1,1 9+1,7 0,0001
IMC 23,7 + 3,3 23,1+ 3,4 0,21
Ingresos previos CAD 0,02 + 0,144 0,29 + 0,82 0,22
Anos evolucion 8,84 + 4,48 9,62 + 4,09 0,002
Unidades insulina/kg/dia 0,81 4+ 0,22 0,94 4+ 0,29 0,001
GC/dia 3,89 + 1,36 3,15 +£ 1,31 0,0001
Hipoglucemias leves semana 1,86 + 1,39 1,64 £ 1,33 0,28
Hipoglucemias graves episodios/paciente/afo 0,24 + 0,74 0,31 £ 0,77 0,57
DKQ2 Conocimientos DM 26,6 &+ 3,7 24,1 + 4,1 0,0001
DQoL 1 Satisfaccion 29,8 + 8,8 33,3+9,8 0,013
DQoL 2 Impacto 28,7 + 8 31,3 +9,2 0,042
DQoL 3 Preocupacion social 12,9 + 4,9 13,3 £ 4,7 0,63
DQoL 4 Preocupacion diabetes 7,7+2,6 8,7+ 3,4 0,025
SF12 37,5 + 3,3 35,9 + 4,6 0,009
Clarke > 3 13 (13,6) 19 (22,3) 0,08
FINAL (12 meses)
Adherencia (%) SCI-R.es 69,6 + 10,7 64,7 + 11,6 0,39
HbA1c % 8+1,2 8,9 +£1,7 0,0001
CAD postraslado 0,03 + 0,16 0,4 + 0,86 0,0001
Unidades Insulina/kg/d 0,83 + 0,25 0,93 + 0,24 0,036
GC/dia 3,91 4+ 1,39 3,12 1,25 0,002
Hipoglucemias leves semana 2,26 + 1,83 1,85 + 1,57 0,28
Hipoglucemias graves episodios/paciente/ano 0,03 + 0,16 0,04 + 0,20 0,67
DKQ2 Conocimientos DM 28,1 £+ 3,5 27,1 + 4,6 0,21
DQoL 1 Satisfaccion 29,9 + 8,2 27,1+ 4,6 0,50
DQolL 2 Impacto 29 + 6,7 29+7,3 0,99
DQolL 3 Preocupacion social 12,2 + 3,7 13 + 4,9 0,36
DQoL 4 Preocupacion diabetes 7,7+ 2,3 7,8 +2,9 0,90
SF12 37,6 £ 3 36,2 + 6,6 0,20
Clarke > 3 6 (9) 5(12,2) 0,27

Datos expresados en nimero (porcentaje) o media + desviacion estandar.

Alta adherencia (AA) puntuacion del SCI-R > 65%.
Baja adherencia (BA) puntuacion del SCI-R < 65%.

CAD: cetoacidosis; Clarke: cuestionario de percepcion de sintomas de hipoglucemia; DKQ2: cuestionario de conocimientos (Diabetes
Knowledge Questionnary 2); DqoL: cuestionario de calidad de vida especifico de la DT1; GC: glucemia capilar; HbA;.: hemoglobina
glicada; IMC: indice de masa corporal; SCI-R.es: cuestionario de adherencia a la autogestion del tratamiento; SF12: cuestionario de

calidad de vida relacionado con la salud en general.

metabolico, menos requerimientos de insulina/dia, reali-
zacién mas GC, tienen mayor nivel de conocimientos y una
mejor percepcion de calidad de vida. Al acabar el PAET
los pacientes con AA seguian presentando mejor control
metabolico, menos frecuencia de episodios de CAD durante
el ano postraslado y seguian realizando mas controles de
GC. La cifra de HbA1c se correlaciond de forma negativa con
el grado de adherencia tanto al inicio como al final del PAET.

Comparando nuestros resultados con los reportados por
otros autores, en relacion al control metabdlico, podemos
observar que hay una gran variabilidad en los numero-
sos estudios publicados, tal como destaca Lyons et al.
en su revision'®, hay articulos donde los pacientes mejo-
ran las cifras de HbA1c'®?°, aunque en otros empeora’’??,
muestra fehaciente de las dificultades de consenso en el
abordaje de este colectivo. La falta de asistencia a las visi-
tas de seguimiento es un hecho que se constata en otras
publicaciones??, aspecto que mejora en los pacientes que

conocen al equipo profesional antes del traslado, tal como
destaca Kipps et al.?*. En nuestro caso, la totalidad de los
pacientes acuden a la primera visita al hospital de adultos,
aunque 1/3 no finaliza el PAET. La distancia entre los hospita-
les pediatricos y el de adultos hacen dificil esta posibilidad
que intentamos subsanar con la coordinacion anual de los
equipos Y tripticos informativos en los que se adjunta una
foto de los profesionales.

Aunque el proceso del traslado es vivido como un reto
para la mayoria de los equipos profesionales, hay pocos
estudios randomizados sobre las diferentes modalidades
de transicion. Destaca el realizado en Canada por Spaic
et al.?, donde incluyeron un coordinador del traslado en el
grupo de intervencion que consiguié mejorar la satisfaccion
y la adherencia a las visitas de seguimiento, aunque no
repercutio en la mejoria del control metabdlico. Los valores
de HbA1c en el grupo intervencién fueron 8,5 + 1,3 vs.
grupo control 8,6 + 1,6 yde 8,6 = 1,5y 8,6 + 1,5 respecti-
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vamente a los 18 meses. Nuestro estudio de una sola cohorte
y en un disefio observacional pre-postintervencion del PAET
observamos resultados similares, en relacion a la HbA1c que
inicialmente fue de 8,3 + 1,4y a los 12 meses 8,2 + 1,4.
Ademas se redujo la frecuencia de hipoglucemias leves y
graves al final del PAET, variables no analizadas en el estudio
de Spaic et al.?>.

Hemos comparado los resultados del PAET segln tipo de
tratamiento Bl vs. MDI. Aunque algunos autores evidencian
mejoras comparando el tratamiento con Bl vs. MDI en nifios y
jovenes?®?’ | otros autores destacan la mayor satisfaccion de
los pacientes tratados con Bl vs. los tratados con MDI, aun-
que estos resultados no repercutan en la mejora de control
metabdlico?®. En nuestro entorno, las diferencias clinicas
y los resultados en términos de control metabodlico y de
manejo de la DT1 entre ambas poblaciones al inicio pro-
bablemente se deben al hecho de que el tratamiento con
Bl se inicié en su dia en aquel grupo de pacientes con un
control mas deficiente de la DT1 o por hipoglucemias de
repeticion, motivo por el que se puede explicar la reper-
cusion en la peor puntuacién en la escala de impacto del
DQOL, tal como demuestran otros autores?’. A la finalizacion
del programa PAET-Traslados los resultados del programa
fueron equiparables en ambos grupos y algunas de las dife-
rencias relacionadas con el autocontrol, como el nimero
de GC por dia, se mantuvieron. Es remarcable el hecho de
que los pacientes en tratamiento con Bl acudieron en mayor
porcentaje a las sesiones grupales.

Un aspecto novedoso y relevante de nuestro trabajo
es la evaluacion de los resultados obtenidos en funcion
de la adherencia. Una mejor adherencia al tratamiento
se asocia con mejores resultados clinicos, mejores cifras
de HbA1c, menos ingresos por CAD y un menor nimero de
hipoglucemias graves. Ademas, en aquellos pacientes con
una peor autogestion de la DT1, el PAET-Traslados mejoro
en 10 puntos los resultados del cuestionario de adherencia.
No hay muchos estudios que relacionen la adherencia al
tratamiento de la DT1 con resultados clinicos. En nuestro
estudio utilizamos un cuestionario validado a tal efecto,
el SCI-R.es', cuestionario que se ha utilizado previamente
con el fin de valorar si el soporte familiar parental favo-
rece la adherencia de los jovenes a la autogestion de la
enfermedad®®. Evaluar y fomentar mediante estrategias
especificas la adherencia al tratamiento de la DT1 en esta
poblacion deberia formar parte de cualquier programa de
transicion.

En relacion a la correlacion negativa observada entre
los valores de la HbA1c con el grado de adherencia al
autocuidado, nuestros resultados tanto al inicio de PAET
(r = -0,422) como al final (r = -0,364) son compatibles con
otros reportados en la literatura. Weinger et al."* demostré
una correlacion de (r = -0,37) en la propia validacion del
cuestionario original SCI-R.

Las limitaciones de nuestro estudio estan relacionadas
con el diseno del mismo, al no incorporar grupo control que
no permite establecer una relacion causa efecto. No seria
ético incorporar un grupo control cuando nuestro equipo
demostrd que la coordinacion y realizacion del PAET mejo-
raba los resultados™®. Otra limitacion esta relacionada con
la poca explotacion y analisis de los datos sociodemograficos
que si bien se analizan a nivel individual de cada paciente
no se han explotado en el analisis del PAET.

Las fortalezas de nuestro estudio radican en la coordina-
cion del PAET entre el equipo de pediatria y de adultos, el
gran nimero de jovenes trasladados y la evaluacion perio-
dica del programa realizadas en 2004°, 2013°. Otro aspecto
a destacar es que se ha realizado una comparacion segln
tipo de tratamiento con Bl vs. MDI, asi como, segun el grado
de adherencia a la autogestion del tratamiento al inicio y
final del PAET, permitiendo conocer diferentes perfiles de
pacientes. Nos queda por dilucidar el impacto que pueden
tener los sistemas de monitorizacion continua de la glu-
cosa a tiempo real o con sistema flash, financiados por el
Sistema Nacional de Salud en el ano 2019, en la toma de
decisiones y su repercusion en la mejoria del control de
estos pacientes.

En base a los resultados de esta nueva evaluacion pode-
mos concluir que el PAET sigue siendo eficaz en la mejora
de algunos parametros del control metabdlico, en especial
en la reduccion de episodios de hipoglucemia tanto leves
como graves, los conocimientos sobre la diabetes y la con-
ducta alimentaria. La comparacion pre y post PAET de los
pacientes segln tipo de tratamiento y grado de adherencia
a la autogestion del tratamiento ha permitido definir dife-
rentes perfiles de pacientes que podrian facilitar estrategias
de mejora especificas.

La coordinacion del traslado entre los equipos de pedia-
tria y adultos sigue siendo eficaz consiguiendo que la
totalidad de los pacientes acudan al hospital de adultos,
aunque analizar las causas de los pacientes que no finali-
zan incluyendo el analisis de la «experiencia del paciente»
mediante metodologia cualitativa, podria aportar nuevos
conocimientos y abordajes en este modelo de continuidad
asistencial en el colectivo de jovenes trasladados de Pedia-
tria al hospital de adultos.
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