
Endocrinología, Diabetes y Nutrición 70 (2023) 617---618

www.elsevier.es/endo

Endocrinología,  Diabetes  y  Nutrición

EDITORIAL

Registro  español de  diabetes  mellitus  tipo 1. ¿Es

realmente  necesario?

Is  the  Spanish  type  1 diabetes  mellitus  registry  really  necessary?
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La  diabetes  mellitus  tipo  1  (DM1)  es,  hoy por  hoy,  una
enfermedad  autoinmune  crónica  con importante  repercu-
sión  socioeconómica  y  sanitaria.  Representa  del 5 al  10%  de
todos  los  casos  de  diabetes  y su  incidencia  parece  haber  ido
en  aumento  en todo  el  mundo.  Actualmente  se  estima  que
la  incidencia  de  DM1  en menores  de  15  años  en  España  oscila
entre  los  11 y los  15  casos  por  cada  100.000  habitantes  al
año1. No  obstante,  no  hay  un registro  a nivel  nacional,  y  los
datos  existentes  en  la actualidad  sobre la DM1  en  España,
fruto  de  estudios  a nivel  de  comunidades  autónomas  y con
metodologías  diferentes,  reflejan  una  importante  heteroge-
neidad  regional  e información  limitada  a  la  incidencia  y a la
prevalencia  en un  periodo  concreto.

Es  esencial  disponer  de  información,  lo más  precisa  posi-
ble,  sobre  la  epidemiología  de  la  DM1  en España,  para
identificar  los mecanismos  etiopatogénicos  de  la enferme-
dad  y  sus  complicaciones,  así como  para  el  desarrollo  de
estrategias  dirigidas  a  su prevención,  mejorar  la  calidad
de  vida  de las  personas  que  la  padecen  y  orientar  adecua-
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damente  los  recursos  sanitarios  disponibles.  Si miramos  a
nuestro  entorno,  podemos  ver  que  son numerosos  los paí-
ses  que  disponen  de registros  en  diabetes,  iniciados  como
respuesta  a  las  recomendaciones  de la Declaración  de  Saint
Vicent  para  asegurar  la calidad  en  el  cuidado  de la diabetes.
Los  datos  de la  International  Diabetes  Federation  demues-
tran  que  ha habido  un aumento  absoluto  en el  número  de
países  con  algún  tipo  de registro  de diabetes  ----de  23  en
2011  a 30  en 2014  (de  47  países)----,  aunque  en  más  del  83%  se
consideraron  incompletos2,  y  una  publicación  reciente3 ha
analizado  la  situación  de los  registros  nacionales  de  diabetes
mellitus  a  nivel  mundial,  cuantificando  sus  datos  y  valorando
su  influencia  en el  cuidado  de la diabetes.  El estudio  identi-
ficó  doce  registros  nacionales  de  diabetes  clínica  repartidos
en  cuatro  continentes  diferentes,  en  su mayoría  concentra-
dos  en la  parte  norte  de Europa.  En  concreto,  se  analizaron
los  registros  de Suecia,  Finlandia,  Dinamarca,  Noruega,  Paí-
ses  Bajos,  Alemania,  Letonia,  Escocia,  Inglaterra,  Estados
Unidos,  Australia  y  Arabia  Saudí,  y,  en  conjunto,  sus  bases
de  datos  comprendían  un  total  de 7.181.356  personas  con
diabetes,  aunque  hay  que  decir  que  todos  ellos  incluían  per-
sonas  con DM1  o con diabetes  tipo  2. De cualquier  forma,  la
conclusión  es importante,  porque  la  mayoría  de los  registros
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demostraron  mejorar  la  calidad  de  la  atención  a  la diabetes
utilizando  las  guías  como  punto  de  referencia.  Los efectos
a  nivel  de  política  sanitaria  nacional  fueron  más  variables
y,  a  menudo,  menos  claros;  sin embargo,  los  datos  reco-
pilados  deberían  servir  para  optimizar  el  rendimiento  del
sistema  sanitario  y para  asignar  recursos  e  intervenciones
donde  más  se necesitan.  Una  implementación  global  de un
conjunto  de  variables  mejoraría  la comparación  y el  inter-
cambio  de  resultados  y tratamientos  en  la  atención  clínica
de  la  diabetes.

En  este  contexto,  recientemente  la Sociedad  Española
de  Endocrinología  y Nutrición  (SEEN),  la Sociedad  Española
de  Diabetes  (SED)  y  la  Sociedad  Española  de Endocrinolo-
gía  Pediátrica  (SEEP),  de  manera conjunta,  hemos  decidido
poner  en  marcha  un  registro  nacional  de  DM1 en España,  el
«Registro  nacional  de  pacientes  con DM1», con el  objetivo
de  recopilar  datos  epidemiológicos  precisos  y generar  infor-
mación  científica  de  alta  calidad  sobre  la DM1.  Un  registro
nacional  permitiría  a los  investigadores,  profesionales  de la
salud,  gestores  y decisores  políticos  identificar  tendencias
y  patrones  en  la incidencia  y  en  la prevalencia  de  la  DM1,
evaluar  el  impacto  de  las  terapias  existentes  y  de  las  futu-
ras,  y  mejorar  la  atención  médica  y  la  calidad  de  vida  de
los  pacientes  con DM1.  Asimismo,  podría  proporcionar  una
base  sólida  para  la investigación  clínica  y epidemiológica,  e
identificar  posibles  factores  de  riesgo  y  pacientes  para estu-
dios  clínicos,  lo que  podría  llevar  a  nuevos  descubrimientos
y  terapias  más  efectivas.  Además,  dado  que  los  registros
tienen  el  potencial  de  recopilar  grandes  conjuntos  de datos
que  pueden  ayudar a la toma de  decisiones,  podría  ser de
gran  ayuda  desde  el  punto  de  vista económico  y actuar  como
una  herramienta  para  el  control  de  calidad  local  y  la  compa-
ración  con  objetivos  nacionales  de  tratamiento,  y  también
para  evaluar  qué  terapias  y modelos  de  tratamiento  funcio-
nan  en  la  práctica  clínica,  además  de  los ensayos  controlados
aleatorizados4.

En  este  registro  de  DM1  español se contempla  incluir,
al  menos,  datos  clínicos,  demográficos,  analíticos  y socio-
ambientales  en  el  momento  del diagnóstico  y a lo largo  del
seguimiento.  El análisis  longitudinal  de  la epidemiología  de
la  DM1,  tal como  hemos  indicado,  permitirá  definir  inciden-
cias  globales  y  parciales  (por  edad, género,  etnia  o áreas
geográficas),  datos  relacionados  con la etiopatogenia,  eva-
luar  la  eficacia  y  la  seguridad  de  diferentes  tratamientos,

desarrollar  nuevas  terapias  y  establecer  fenotipos  clínicos
y  genotipos  que  resultarán  claves  para  desarrollar  y  aplicar
la  medicina  de precisión  en la  población  con  DM1.  El pro-
yecto  se pondrá  en  marcha  de forma  progresiva  en todos  los
centros  de las  diferentes  regiones  de España  y  cuenta  con
el  apoyo de la Juvenile  Diabetes  Research  Foundation,  de
la  International  Diabetes  Federation, así  como  del Instituto
de  Salud  Carlos  III.

Desde  la  SEEN, la  SED y la  SEEP  creemos  que  el  registro
es  necesario  y  esperamos  que  esta vez  sea  la  buena,  y  que
el  registro  nacional  de DM1  sea  una  realidad  y  dé  sus  frutos
en los próximos  años  (y  que  nosotros  lo veamos.  .  .).
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