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RESUMEN

Introduccion. La Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) es la enfermedad endocrino-metabdlica mas
frecuente en la infancia y adolescencia, y la segunda patologia crénica en la edad pediatrica. Se
estima una prevalencia aproximada en Uruguay de 4.9/10.000 habitantes.

Se destaca la ausencia de estudios en Uruguay que vinculen el impacto de la DM1 en la calidad

de vida (CV) de nifios, nifias y adolescentes.

Objetivo. El objetivo del estudio es conocer el impacto de la calidad de vida de pacientes con
DM1 que se asisten en la policlinica de referencia y endocrinologia del Centro Hospitalario

Pereira Rossell (CHPR).

Metodologia. Se realiz6 un estudio descriptivo que incluyd pacientes asistidos en las
Policlinicas de Endocrinologia y Referencia del Hospital Pedidtrico Centro Hospitalario Pereira
Rossell (HP-CHPR). A cada paciente se le aplicd un cuestionario estandarizado de calidad de
vida especifico para nifios, nifias y adolescentes (mddulo de diabetes PedsQL 3.0) adaptado a la

edad del paciente, y validado para su uso en Uruguay.

Resultados. Se incluyeron para el estudio 41 pacientes pediatricos. La edad media al
diagndstico fue de 7 afos. El valor medio de la hemoglobina glicosilada (HbA1lc) fue 9,65%. De
los 41 pacientes incluidos, 17% tenia HbAlc en niveles éptimos; 59% presentaba un valor de
HbAlc en niveles de riesgo y 24% en niveles subdptimos. En cuanto al cuestionario de calidad

de vida, la puntuacion media global del PedsQL fue 69% + 13%.

Conclusiones. Se trata del primer estudio realizado en Uruguay que describe la calidad de vida
de pacientes pediatricos con Diabetes Mellitus tipo 1. Los resultados obtenidos muestran una
calidad de vida promedio alta con una relacion entre HbAlc y conteo de carbohidratos

estadisticamente significativa.

Palabras claves: Diabetes Mellitus tipo 1, impacto, calidad de vida, pediatria, hemoglobina

glicosilada.



ABSTRACT.

Introduction. Type 1 Diabetes Mellitus (T1DM) is the most frequent endocrine-metabolic
pathology in childhood and adolescence, and the second most frequent chronic pathology in
pediatric age. It is estimated to have a prevalence of 4.9/10,000 inhabitants in Uruguay.

The absence of studies in Uruguay linking the impact of TIDM on the life quality of children

and adolescents is highlighted.

Objective. The aim of the study is to know the impact on the life quality of patients with TIDM
who are treated at the reference and endocrinology polyclinic of Pereira Rossell Hospital

Centre.

Methodology. A descriptive study was carried out including patients attended at the
Endocrinology and Reference Polyclinics of Pereira Rossell Paediatric Hospital. Each patient was
given a standardised quality of life questionnaire specific for children and adolescents (PedsQL

3.0 diabetes module) adapted to the patient's age and validated to use in Uruguay.

Results. 41 paediatric patients were included in the study. The average age at diagnosis was 7
years. The average HbAlc value was 9.65%. Only 17% of the 41 patients in the study had HbA1lc
at optimal levels; 59% had risk levels of HbAlc and 24% had suboptimal levels. Regarding the

Quality of Life questionnaire , the overall average PedsQL score was 69% + 13%.

Conclusion. This is the first study conducted in Uruguay to analyse the quality of life of
paediatric patients with type 1 diabetes mellitus. The results obtained show a high average

quality of life with a statistically significant relation between HbAlc and carbohydrate count.

Keywords. Type 1 Diabetes Mellitus, impact, quality of life, paediatrics, glycosylated

haemoglobin.



INTRODUCCION

La Diabetes Mellitus (DM) es un sindrome metabdlico crénico, caracterizado desde el punto de
vista bioquimico por un estado de hiperglucemia. Se considera la enfermedad crdnica

endocrino-metabdlica més frecuente en la infancia y en la adolescencia .

Los criterios para su diagndstico de acuerdo a las recomendaciones internacionales son:
sintomas de DM mas glucosa plasmatica al azar 2200 mg/dl (11,1 mmol/l) o glucosa plasmatica
en ayunas 2126 mg/dl o glucosa plasmatica a las 2 h durante la prueba de tolerancia oral a la
glucosa (PTOG) =200 mg/dl o Hemoglobina glicosilada (HbAlc) 26.5% ( no estandarizado su
uso en la poblacion pediatrica). Ante la ausencia de sintomas los resultados deben estar

presentes en dos ocasiones diferentes 2.

Existen diversas entidades dentro de la DM; entre las cuales se destacan la DM tipo 1 (DM1)
secundaria al déficit en la secrecién de insulina consecuencia de la destruccion de las células B
pancredticas y la DM tipo 2 (DM2) originada en la resistencia a la insulina en el musculo
esquelético, higado y tejido adiposo; asi como diferentes grados de alteracion de las células B

pancreaticas’.

La DM1 presenta una etiologia autoinmune, caracterizada por bajos niveles de insulina, que
conllevan a un estado de hiperglucemia crénica, la cual se acompafia de alteraciones en el
metabolismo de carbohidratos, lipidos y proteinas, generando ademas repercusiones sobre el

desarrollo psicoemocional y fisico®.

La edad media al debut es de 7.3 afios®; el diagndstico se realiza antes de los 18 afios hasta en
un 75% de los pacientes'. En Uruguay la prevalencia se estima en 4.9/10.000 habitantes para

menores de 15 afios”.

A nivel mundial, la incidencia y la prevalencia de la DM1 han ido en aumento en los ultimos
afios®; siendo mas significativo en menores de 15 afios y fundamentalmente en menores de 5
afios. Diferentes investigadores plantean que este aumento no puede ser explicado por la
genética; planteando que podrian también estar implicados factores ambientales y/o

comportamentales®.



Actualmente se reconoce que la DM1 es resultado de una interaccion compleja entre factores
ambientales, del microbioma, genoma, metabolismo y sistema inmunoldgico, encontrandose

una importante variabilidad individual 2.

Se considera que la DM1 se desarrolla debido a la destruccién de las células B de los islotes
pancredticos a través de un mecanismo autoinmune en la que intervienen células T,
determinando una deficiencia grave en la produccidn de insulina. En los hallazgos de
McLaughlin et al, en un estudio en el que se obtuvieron muestras de suero de 40 pacientes, se
identificé que el 90% de estos pacientes recientemente diagnosticados con DM1, presentaron

anticuerpos cuantificables contra proteinas especificas de células B’.

Asi mismo, la DM1 se puede asociar a otras enfermedades autoinmunitarias como enfermedad
tiroidea autoinmune, celiaquia, gastritis, enfermedad de Addison?, entre otras, siendo mas
relevantes las dos primeras. La tiroiditis linfocitaria crénica (tiroiditis de Hashimoto) se asocia
hasta en un 20% con la DM1% Aproximadamente el 7-15% de los nifios con DM1 desarrolla
enfermedad celiaca en los primeros 6 afios tras el diagndstico y la incidencia de enfermedad

celiaca es significativamente mayor en los nifios menores de 4 afios y en las nifias’.

Las manifestaciones clinicas de la DM1 aparecen de forma progresiva a medida que disminuye
la masa de células B pancreaticas. Los incrementos iniciales de glucosa plasmatica por encima
del umbral renal producen poliuria asi como glucosuria, lo cual desencadena una hiperfagia
compensadora. Cuando los niveles de insulina son extremadamente bajos, se acumulan
cetoacidos, desencadenando el desarrollo de cetoacidosis que en sus formas severas puede

poner en riesgo la vida del paciente 2.

La morbimortalidad se debe a los desajustes metabdlicos agudos y a las complicaciones a largo
plazo. A largo plazo se pueden clasificar en micro y macroangiopaticas, de acuerdo a los vasos
sanguineos afectados, de pequeiio o gran calibre respectivamente. La DM1 puede generar
retinopatia, nefropatia, neuropatia, cardiopatia isquémica y obstruccion arterial de las
extremidades®. Los cambios en el estilo de vida y las complicaciones que puede generar la

enfermedad, impactan en su calidad de vida.



El objetivo principal del tratamiento establece generar el menor impacto posible en la calidad
de vida del nifo, nifia o adolescente, con un plan individualizado que depende de las
caracteristicas del paciente, tipo de diabetes y medio socioeconémico y cultural’. Incluye tres
pilares: higiénico, dietético y medicamentoso. El pilar higiénico - dietético se basa en el
cumplimiento de un plan alimenticio saludable junto con el correspondiente conteo de
carbohidratos, monitoreo metabdlico reiterado, realizacién regular de actividad fisica y apoyo

psicosocial’.

El conteo de carbohidratos (CH) ocupa un rol fundamental en la educacién nutricional y
tratamiento de los pacientes con DM1; junto con el uso de analogos de insulina de accién
rdpida y las insulinas basales de larga duracién de accidn, posibilitan a muchos nifios planificar

sus comidas con mayor libertad, determinando una mejoria en la calidad de vida®.

El tratamiento farmacolégico de la DM1 implica la administracién de insulina exdgena, con la
finalidad de imitar la secrecién fisiolégica para mantener niveles de glucemia normales
mantenidos. Existen diferentes tipos de insulina (analogos rapidos y lentos), que se administran

en forma subcutanea tanto en inyectable como a través de bombas de infusién continua 2.

Como se menciond anteriormente, los cambios en el estilo de vida y las complicaciones a corto
y largo plazo que puede generar la enfermedad, determinan un impacto en la calidad de vida
de los pacientes, hecho que se ve reflejado tanto fisica como emocionalmente. El 36% de los
nifios y adolescentes que padecen DM1 exhiben alguna dificultad psicoldgica, depresién o

cuadros de ansiedad, en comparacidn con los pacientes pediatricos no diabéticos®.

En 1993, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), definié la calidad de vida como: “la
percepcion sobre la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones
sociales, las creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del
entorno”®. En otros términos, la calidad de vida relacionada con la salud representa el impacto
gue una enfermedad y su tratamiento tienen sobre el paciente, y la medida en que afectan las

distintas dimensiones del individuo (mentales, psicoldgicas, fisicas, sociales y funcionales)’.



Estudios realizados con niflos que presentan DM1 evidencian que la calidad de vida es
considerada el principal indicador prondstico de la enfermedad™. Se ha demostrado que ésta,
es inversamente proporcional al control de glucemia™.

De acuerdo a los resultados arrojados en los estudios realizados en la regidn, consideramos
necesario conocer la situacién en Uruguay y para ello se plantea como objetivo principal del
estudio buscar evidencias cientificas sobre el impacto en la calidad de vida de nifios vy

adolescentes entre 2 y 18 afos portadores de DM1.

Existen diferentes herramientas para valorar el impacto en la calidad de vida de los pacientes
portadores de DM1, sin embargo, son pocos los qué estan adaptados a la edad pediatricay en

espafiol.

Para llevar a cabo esta investigacién, se hizo uso del cuestionario PedsQL, adaptado a menores
de 18 afios y a su vez estructurado por etapas evolutivas. Estd conformado por varios items que
valoran areas como los sintomas vinculados a la diabetes, tratamiento, nivel de preocupaciony
comunicacién, las cuales responden a la escala de Likert que va del 0 al 4 (siendo 0 nunca un
problema, hasta el 4 casi siempre un problema)*2.

El cuestionario PedsQL es el Unico instrumento validado que mide la calidad de vida
relacionada a la diabetes en poblacién pediatrica que posee consistencia en su construccion,
tanto en las preguntas como en las escalas. Es considerado el mejor instrumento para evaluar
la calidad de vida en nifios y adolescentes diabéticos, por estar disenado especificamente para

el paciente pediatrico con DM1%,

Por lo expuesto anteriormente, se espera que los resultados obtenidos en este estudio,
generen evidencia y aumenten el conocimiento, con el fin de mejorar la calidad de vida de

nifios y adolescentes que conviven con la enfermedad.



OBJETIVOS

Objetivo General.
Conocer el impacto en la calidad de vida de pacientes con Diabetes Mellitus tipo | en la

poblacién pediatrica.

Objetivos Especificos.
o Evaluar la calidad de vida en relacidn a las caracteristicas inherentes a la persona, las

derivadas de la propia enfermedad, su monitorizacidn y tratamiento.



METODOLOGIA

Se trata de un estudio descriptivo observacional transversal, que busca establecer el impacto
de la DM1 en la calidad de vida de los nifos, nifias y adolescentes, atendidos en la Policlinica de
Endocrinologia y Policlinica de Referencia del CHPR en el periodo comprendido entre julio -

agosto de 2022.

La poblacion objetivo incluye a los nifios, nifias y adolescentes, con edades entre 2 y 15 afios
inclusive, de ambos sexos que otorgaron su asentimiento (Anexo 2), y el consentimiento por
parte de su tutor (Anexo 1). Como criterios de exclusién se consideran: dificultad en la
comprension de las preguntas o no haber otorgado su asentimiento y/o consentimiento. El

estudio fue aprobado por el Comité del CHPR.

La poblacién de nifias, niflos y adolescentes fue seleccionada por conveniencia dado que el
CHPR es un centro de referencia en Montevideo y es de facil acceso para nosotros, estudiantes,

por contar con la ayuda de nuestras docentes las cuales son profesionales de dicho hospital.

Para llevar a cabo este estudio, se obtuvieron los datos mediante dos cuestionarios aplicados
de manera presencial a todos los pacientes que asistieron de lunes a viernes a la policlinica de
referencia y endocrinologia del CHPR durante los meses julio-agosto. El primero consistia en
recolectar datos personales basicos como sexo y edad. También incluia preguntas con respecto

a su diabetes como edad al diagndstico, conteo de carbohidratos y tipo de tratamiento.

A cada paciente y su tutor responsable se le realizd un segundo cuestionario en formato
electrénico basado en la encuesta de calidad de vida PedsQL Version 3.0, validada en Uruguay
en la Policlinica de Referencia del CHPR, a cargo de la Pediatra diabetdloga Carolina Gontade.
(Anexo 3). Este cuestionario fue disefiado y validado especificamente para medir la calidad de
vida en la Diabetes Mellitus tipo 1 en niflos y adolescentes y adaptado a la poblacidn uruguaya.
A pesar de la existencia de otros instrumentos que también miden la calidad de vida en la
DM1, no se encontrd otro que abarcara el amplio rango etario de 2 a 18 afos y que incluya a su
vez, tanto la respuesta de los nifios como la de sus padres o tutores. Cabe destacar que
existen versiones adaptadas segln edad (2-4; 5-7; 8-12 y 13-18 afios) que cuentan con dos

secciones, una es dirigida hacia los tutores y otra al nifio si es mayor de 4 aiios y al adolescente.



No existe ninguna versidon para menores de 2 afios. Se toma en cuenta lo que recuerdan
durante el dltimo mes respecto a su enfermedad. El cuestionario estd compuesto por 5
dimensiones que comprenden 33 items: sintomas de diabetes (15 items), tratamiento (5
items), adherencia al tratamiento (6 items), y seglun la edad del participante se agrega:
preocupaciones relacionadas con la enfermedad (3 items) y comunicacién de la enfermedad (4
items). Todos los items se puntuan sobre 4, siendo 0 «casi siempre» y 4 «nunca». Para el
procesamiento de datos, las respuestas obtenidas se puntlan de la siguiente manera: 0 se
puntia como 100, 1 como 75, 2 como 50, 3 como 25 y 4 como 0. La puntuacién total de la
calidad de vida se obtiene promediando todos los elementos® correspondiendo resultados

mas altos a mejor calidad de vida.

Por ultimo, se obtuvo el valor de Hb1Ac mas reciente desde la historia clinica del nifio, nifa u

adolescente.

Las variables utilizadas para el analisis fueron:

® Pardmetros demogrdficos como edad al diagndstico, afios de enfermedad
(obteniéndose mediante la diferencia entre la edad al diagndstico y edad con la cual se
realizé el cuestionario) y asociacion con otras enfermedades autoinmunes
(enfermedad celiaca y tiroiditis autoinmune).

® Informacion sobre el tratamiento: tipo de tratamiento farmacoldgico (insulina
inyectada o bomba), tipo de tratamiento alimentario (Conteo de carbohidratos Si/NO).

e Informacion relacionada con el control metabdlico (datos recogidos de la Historia
Clinica): valor de la udltima determinacion de hemoglobina glicosilada (HbAlc),
considerando los valores establecidos por ISPAD (International Society for Pediatric and
Adolescent Diabetes) < 7,5% como éptimos, entre 7,5 - 9% subdptimos y > 9% alto
riesgo™. En cuanto al indice de masa corporal (IMC), se clasificaron en bajo peso,
normopeso, sobrepeso y obesidad. Definiéndose normopeso como un IMC entre 1y -2
desviaciones tipicas tomando como referencia la mediana para la edad; sobrepeso
cuando hay mas de una desviacidn tipica y obesidad cuando hay mas de dos

desviaciones tipicas®®.
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Las variables cuantitativas (edad, edad al diagndstico, afios de enfermedad, IMC y HbA1c) se
presentan numéricamente con medias y desviaciones estandar, y graficamente con

histogramas. Se calcularon los intervalos de confianza al 95% para las medias respectivas.

Las variables cualitativas (grupos etarios, sexo, enfermedades autominmunes, conteo de
carbohidratos, categoria de Hblac y categoria de IMC) se presentan mediante tablas. Se
calcularon los intervalos de confianza al 95% para las proporciones de sexo, categoria de IMC,

enfermedades autoinmunes, tratamiento, conteo de carbohidratos y categoria de Hblac.

Los resultados descriptivos se expresaron mediante medidas de tendencia central (media) y
medidas de dispersion (desviacion estandar). Las variables cualitativas se compararon
mediante el test de Chi cuadrado.

Para el analisis de las variables cuantitativas se utilizo el test de Student para dos variables y
ANOVA para mas de dos variables. Para establecer asociacion o independencia se utilizé el
coeficiente de correlacion de Spearman, p considerando valores entre 0 y 0,10 como
correlacion inexistente; entre 0,10 y 0,29 como correlaciéon débil; entre 0,30 y 0,50 como

correlacion moderada y entre 0,50 y 1 como correlacion fuerte.

El nivel de significacidn estadistica que se utilizé fue p < 0,05 con un 95% de confianza.

Todos los resultados y las tablas se obtuvieron utilizando el programa Excel 2013 . Las graficas

se obtuvieron utilizando el software R Project.

Normas éticas.

Para garantizar los aspectos éticos vinculados al uso de historias clinicas, se redactdé un
consentimiento informado con descripcién especifica del tipo de estudio, objetivos y duracion
del mismo. A su vez, se informd acerca de la libertad de los sujetos a participar del estudio y
gue todos los datos obtenidos seran protegidos por la Ley Nacional de proteccién de Datos (Ley

18.331). Se adjunta consentimiento informado en Anexo 1.
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RESULTADOS

En el periodo de estudio se incluyeron 55 pacientes, de los cuales 41 fueron analizados. Se

excluyeron un total de 14 pacientes por no cumplir con los criterios de inclusion.

Tabla 1: Caracteristicas de la muestra

. Media (DE) n=41
Variables
Edad actual {afios) 9,54 (3,60)
Edad al diagndstico (afios) 7,01(3,63)
Sexo: F 23 (56%)
M 18 (44%)
Afios de enfermedad (afios) 2,54 (2,79)
Tratamiento con bomba de insulina 2 (5%)
Calidad de vida (%) 69 (13)
Enfermedades autoinmunes
T 3(7,32%)
c 1(2,44%)
Hemoglobina glicosilada (HbAIc) 9,65 (2,19)
Conteo de carbohidratos 19 (46%)
mc
Neormapeso 23 (56%)
Sobrepeso 10 (24%)
Obesidad 8 (20%)
Categoria HbA1c
Riesgo 24 (59%)
Subdptimo 10 (24%)
Optimo 7 (17%)

DE: Desvio estandar; T: Tiroiditis autoinmune; C: Enfermedad celiaca

Imagen 1: Distribucion de frecuencias segun edad
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La edad media al diagndstico fue de 7 afios y la media para los afios de enfermedad fue de 2,54
afios.

El valor medio de la HbAlc fue 9,65%. De los 41 pacientes incluidos, solo 7 (17%) tenian HbA1lc
en niveles éptimos; 24 (59%) presentaban un valor de HbAlc en niveles de riesgo y 10 (24%)

niveles subdptimos.

Analizando la variable IMC se observdé que 23 (56%) de los pacientes se categoriza en
normopeso, 10 (24%) en sobrepeso y 8 (20%) en obesidad. Se realizd la comparacion de la
variable categoria del IMC con la variable categoria de la HbAlc obteniendo un valor-Chi =
0,298. A su vez se comparé la categoria de IMC con el conteo de carbohidratos obteniendo

como resultado un valor-chi= 3,79.

Se observaron 9,76% nifios con enfermedades autoinmunes asociadas, de ellos, un nifio
presentaba enfermedad celiaca, correspondiendo al 2,44%, mientras que 3 nifios presentaban

tiroiditis autoinmune, correspondiendo al 7,32%.

En referencia al conteo de carbohidratos, se registréd que 19 (46%) de los pacientes refieren
realizarlo, mientras que 22 (54%) de ellos no lo hacen. Comparando esta variable con el valor

de HbA1lc, se encontré un valor p < 0.001.

En cuanto al andlisis de calidad de vida, la puntuacién media global de PedsQL fue 69% + 13%.
La distribucién por frecuencia de la calidad de vida se puede observar en la imagen 2. La CV

segun el grupo etario se presenta en la imagen 3.

Imagen 3: Colidad de vido segun rango etario del PedsQL
Imagen 2: Distribucidn de frecuencias segun calidad de vida € g g Q
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Se realizo el analisis de la variable conteo de carbohidratos en relacién a la HbAlc, obteniendo
un valor-p < 0.001. Al mismo tiempo, se buscd relacién entre la variable conteo de

carbohidratos y los afios de enfermedad, obteniendo en este caso un valor-p de 0.012.

En cuanto a la variable CV, se analizd su correlacion con la edad, edad al diagndstico, afios de

enfermedad y HbAlc, observando los resultados del coeficiente r en la tabla 2.

Tabla 2: Coeficientes de correlacion de las variables analizadas

Coeficiente de correlacion (r)

Afos de enfermedad y HbA1c -0,167 Correlacion débil

Cvy HbAlc -0,105 Correlacion inexistente
Cv y Afos de enfermedad -0,063 Correlacion inexistente
CVy Edad -0,037 Correlacion inexistente
Cvy Edad al diagndstico 0,011 Correlacidn inexistente

i o, Tabla 3: Valores-p de las variables analizadas
Mediante ANOVA se relacioné la CV con las

Valor-p

siguientes variables: enfermedades  Conteo de carbohidratos y HbA1c < 0,001
. i . Conteo de carbohidratos y Afios de enfermedad 0,012
autoinmunes, categoria de IMC (imagen 4) Y calidad de vida y Conteo de carbohidratos 0,217
. . Calidad de vida y Categoria de IMC 0,616

grupos etarios. Los resultados obtenidos de A

Sexo y Edad al diagndstico 0,66
estos analisis podran observarse en la tabla 3. Calidad de vida y Enfermedades autoinmunes 0,916

Imagen 4: Categoria de IMC en funcidn de la calidad de vida
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

Se trata del primer estudio realizado en Uruguay para evaluar la calidad de vida utilizando el
cuestionario PedsQL (3.0 validado para Uruguay).

De acuerdo a los objetivos establecidos previamente y analizando los resultados que
obtuvimos con la aplicacidn del cuestionario, se observé una similitud con datos obtenidos en
un estudio realizado por Alvarez y cols en **, donde se analizé la calidad de vida en 178 nifios
de 2 a 16 afos portadores de DM1 mediante la aplicacion del cuestionario PedsQL. La
puntuacién media en la calidad de vida fue de 72,29% + 8,29%. El valor medio de HbA1lc fue de
7,1% y la edad media al diagnéstico fue 6,1 afios.

Un estudio multicéntrico espafiol’’ que incluyd 267 pacientes menores de 18 afios portadores
de DM1, donde se evalud la calidad de vida; evidencié una HbAlc media de 7,4% y obtuvieron

una puntuacién media en la calidad de vida segin PedsQL de 71,6%.

En este estudio, la puntuacién media en la calidad de vida segun el PedsQL fue de 69% * 13%,

obteniendo valores similares a los estudios mencionados previamente.

De los resultados se destaca una media para HbAlc de 9,65%, encontrando que el 63% de los
pacientes tenian cifras de HbAlc por encima de 9,0%, correspondiendo este valor a la categoria
de “Alto riesgo de complicaciones”. Esto pone en evidencia una clara diferencia con los valores
obtenidos en los estudios mencionados, que muestran medias de Hb1Ac en niveles 6ptimos.
Creemos que esta diferencia puede estar vinculada en parte a controles mas estrictos que se
tienen en paises desarrollados. La poblacion asistida en el CHPR es una poblacién con alta
vulnerabilidad socio-econdmico-cultural que puede dificultar el control adecuado de la
enfermedad. Esto se visualiza claramente en los Indicadores Asistenciales 2022, que muestran
un promedio de consultas presenciales en policlinica de pediatria por afio de 1,5 y 2,3 para
ASSE™y las instituciones de asistencia médica colectiva'® respectivamente.

No encontramos correlacién entre la CV y los valores de Hb1Ac. Esto era un factor que nos
interesaba investigar en la poblacion pediatrica uruguaya teniendo en cuenta que en
investigaciones realizadas en otras poblaciones se hallaron resultados diferentes. Lacdmara y
cols® hallaron una correlacién positiva entre la Hb1Ac y la CV estudiada mediante el PedsQL,
mientras que Bustamante y cols en Colombia %' y Stahl-Pehey cols en Turquia?, no pudieron

confirmar dicha asociacién. Sin embargo, se observé que la CV tuvo un coeficiente de
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correlacidn positivo con los afios de enfermedad, siendo este débil por lo que no podemos

generalizar los resultados.

Al relacionar el tipo de tratamiento con la calidad de vida, esperdbamos encontrar asociacion
entre ambas variables, pero esto no fue asi quizas vinculado al hecho de que en la poblacién
estudiada, solamente 2 nifios (4,87%) utilizaban bomba de insulina y dado que es un nimero
tan bajo, no permite sacar conclusiones al respecto y tampoco es representativa de la
poblacién uruguaya. En Uruguay el otorgamiento de la bomba de insulina depende del Fondo
Nacional de Recursos (FNR), encontrando las indicaciones de la misma en su normativa de
cobertura®.

Destacamos que a futuro podria ser un aspecto interesante a analizar y el objetivo de otro
estudio.

Al respecto, hay informacién discordante en la literatura; el estudio “The Diabetes Control and
Complications Trial (DCCT)”** mostré la mejora del control glucémico y un retraso en la
aparicién de complicaciones derivadas de las DM en los pacientes que son tratados con bomba
de insulina mientras que la investigacién de Battelino,  concluye que existe evidencia que la
calidad de vida, la satisfaccién del paciente y la satisfaccion relacionada con la enfermedad no
cambian o mejoran con el uso de bomba de insulina, necesitando mas estudios que

comprueben esta asociacién.

En cuanto a la relacién de CV y la categoria de IMC esperabamos encontrar una relacién inversa
(menor CV en obesidad y/o sobrepeso) aunque no se hallaron valores estadisticamente

significativos para demostrarlo.

Por otro lado, se observd una relacion estadisticamente significativa entre la HbAlcy el CH ;
planteamos que el CH incide de manera positiva sobre el control metabdlico del paciente y
gue éste a su vez tiene relacion con los afios de enfermedad, dejando en evidencia que cuanto
mas afios de enfermedad tiene el niflo es mas probable que maneje el CH. Esto permite
visualizar la relevancia del pilar higiénico-dietético en el tratamiento de la DM1, en el cual
cobra especial importancia la educaciéon del paciente respecto a los cuidados de su enfermedad

y en la adquisicion de habilidades para mantener un correcto control del indice metabdlico.
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En relacién a otros hallazgos de esta investigacién destacamos que no se encontrd evidencia
significativa entre la categoria de IMC y la categoria de HbAlc siendo estas independientes
entre si, al igual que categoria de IMC y CH.

Al igual que no se observd asociacion entre el sexo y la edad del diagndstico ni tampoco entre

el sexo y CV siendo estas variables independientes entre si.

Limitaciones y fortalezas

Como limitaciones destacamos que se trata de una muestra pequena que ademas corresponde
a un prestador uUnico que si bien es el centro de referencia del subsector publico puede
constituir un sesgo sumado al hecho de no poder incluir a niflos menores a 2 afos por no
disponer de cuestionario PedsQL para este rango de edad.

A pesar de las limitaciones anteriormente mencionadas, creemos que los datos aportados son
relevantes para ratificar la importancia que tiene el pilar nutricional en el tratamiento para

lograr un mejor control metabdlico y por lo tanto, mejor calidad de vida

Conclusiones

Se trata del primer estudio realizado en Uruguay que describe la calidad de vida de pacientes
pediatricos con Diabetes Mellitus tipo 1. Los resultados obtenidos muestran una calidad de
vida promedio alta con una relacién entre HbAlc y conteo de carbohidratos estadisticamente

significativa.
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ANEXOS

Anexo 1 - consentimiento informado.

Yo , declaro que quien suscribe

(relacién con el menor) del nifio/nifia/adolescente (nombre del menor)

hemos sido informados e invitados a participar en la investigacion “Diabetes Mellitus tipo 1:
impacto en la calidad de vida en nifos, nifias y adolescentes asistidos en el Hospital
Pedidtrico del CHPR”. Este es un proyecto de investigacidn realizado por estudiantes de la

carrera Doctor en Medicina de la Facultad de Medicina - UdelaR.

Entiendo que este estudio busca conocer el impacto que tiene la Diabetes Mellitus tipo 1 en la
calidad de vida del paciente pediatrico. El nifio/nifia/adolescente fue seleccionado por tener
diabetes tipo 1, tener entre 8 y 15 afios y atenderse en la Policlinica de Referencia o Policlinica

de Endocrinologia del Hospital Pereira Rossell.

La participacidn del nifio/nifia/adolescente del que soy responsable consiste en responder dos
encuestas que demorardn alrededor de 15 minutos. Ademas de la encuesta permito el acceso a

mi historia clinica para la recoleccion de datos especificos, para propdsito de la investigacion.

Me han explicado que la informacidn registrada sera confidencial, y guardada Unicamente en
los equipos de los responsables hasta diciembre del 2022, a los cuales no tendran acceso otras
personas. A su vez, no se difundirdn los datos de los participantes, esto significa que las
respuestas no seran conocidas por otras personas. Todos los registros que pudieran identificar
su identidad, seran protegidos y nunca seran presentados publicamente. La participacidon en

esta investigacion no implica riesgos para la persona.

Estoy en conocimiento de que no habra retribucion por la participacién en este estudio,
aunque esta informacién podra beneficiar de manera indirecta a la sociedad. Asimismo, sé que
tanto el tutor como el nifio/nifia/adolescente pueden negar su participacion o retirarse en

cualquier etapa de su atencion en salud..
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He contado con el tiempo y la oportunidad para realizar preguntas y plantear las dudas que

poseia y acepto voluntariamente participar junto al menor de edad a mi a cargo y he recibido

una copia del presente documento.

Consiento que se me realice la encuesta y el acceso a la historia clinica

Firma del tutor a cargo:

Firma del investigador:

Fecha:

Si tiene alguna pregunta durante cualquier etapa del estudio puede comunicarse con Alejandra

Vomero, Doctora en Medicina, Facultad de Medicina - Udelar, alvomero@internet.com.uy. 099

112 610.
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Anexo 2 - Asentimiento informado.
Te invitamos a participar de este estudio donde queremos saber como te sentis con tu diabetes
y qué cambios has tenido que hacer por ella. Si aceptas participar, te haremos unas preguntas

sobre este tema.

Puedes retirarte en cualquier momento si no te sientes comodo/a, sin consecuencias por ello.
Ademas, tu nombre y apellido no seran conocidos por otras personas, excepto por el grupo de

estudiantes de medicina.
Es importante tu participacidon en esta investigacion para ayudar a otros nifios a mejorar la
forma en que viven con su enfermedad. Si estds de acuerdo con esto, te pedimos que nos des

tu permiso. Y si algo no te quedd claro, no dudes en preguntarnos.

Nombre del nifio/nifia/adolescente:

Firma:
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Anexo 3 - Cuestionario PedsQL 3.0.

Identificacion:

Fecha: :

PedsQLTM

Modulo Diabetes

™

PedsQL

Modulo Diabetes

Version 3.2

FORMULARIO PARA PADRES DE NINOS PEQUENOS
(edades 2-4 anos )

INSTRUCCIONES

Los ninos pequenos con diabetes a veces pueden manifestar otros
problemas relacionados .

La siguiente pagina plantea una lista de problemas que su hijo/a puede
presentar con determinada frecuencia o regularidad.
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Por favor, marque con un circulo el numero que mejor indique la frecuencia
de los problemas que su hijo/a ha tenido que afrontar durante el pasado

mes:

0 = nunca
1 = casi nunca
2 = aveces

3 = bastante a menudo
4 = casi siempre

No hay respuestas correctas o incorrectas.
En caso de existir alguna pregunta que no comprenda, por favor pida

asesoramiento..

En el ULTIMO mes, indique con cuénta frecuencia su hijo/a ha tenido los siguientes

problemas:

DIABETES (PROBLEMAS CON . . . Nunca Casi A Bastante a Casi
nunca veces menudo siempre

Tener hambre. 0 1 2 3 4
Tener sed. 0 1 2 3 4
Tener que ir al bafio muy
seguido. 0 1 2 3 4
Tener dolores de barriga. 0 1 2 3 4
Tener dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
Tener ganar de vomitar. 0 1 2 3 4
Estar “bajo” (con
hipoglicemia). 0 1 2 3 4
Estar “alto” (con
hiperglicemia). 0 1 2 3 4
Sentirse cansado/a. 0 1 2 3 4
Estar tembloroso/a. 0 1 2 3 4
Estar sudoroso/a. 0 1 2 3 4
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Sentirse mareado/a. 0 1 2 3 4

Sentirse débil. 0 1 2 3 4

Tener problemas al dormir. 0 1 2 3 4

Ponerse irritable.

En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto
a:

TRATAMIENTO- | (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi
nunca veces a siempre

menudo

Pinchazos en el dedo que le causan
dolor. 0 1 2 3 4

Inyecciones de insulina que le causan
dolor. 0 1 2 3 4

Sentir verglienza de su tratamiento de
la diabetes. 0 1 2 3 4

Discutir conmigo o mi cényuge sobre
los cuidados de la diabetes. 0 1 2 3 4

Hacer todo lo necesario para el cuidado
de la diabetes. 0 1 2 3 4

Ya sea que su hijo/a realice estas acciones solo/a o con su ayuda, por favor, indique el
grado de dificultad que su hijo/a ha tenido al llevarlas a cabo en el ULTIMO mes.
(Nota: Recuerde que esta seccion del formulario no esta preguntando por la
independencia de su hijo/a en la realizacion de estas acciones, sino en lo dificil que le
pueden resultar llevarlas a cabo)

TRATAMIENTO - | (PrOBLEMAS Nunca Casi A Bastante a Casi siempre
CON...) nunca veces menudo

Medirse la glucosa. 0 1 2 3 4
Darse inyecciones de insulina. 0 1 2 3 4
Jugar o hacer deportes 0 1 2 3 4
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Llevar el conteo de

carbohidratos. 0 1 2 3 4
D’arlle carbohidratos de accién 0 1 5 3 4
rapida

‘I‘-|a(.:erlf colaciones cuando esta 0 1 5 3 4
bajo/a”.

En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad su hijjo/a ha tenido con respecto a:

PREOCUPACION (PROBLEMAS CON) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces a menudo siempre

Manifestar preocupacion por 0 1 2 3 4
sentirse “bajo/a” (con hipoglicemia)

Manifestar preocupacion cuando 0 1 2 3 4
esta alto/a” (con hiperglicemia).

En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto
a:

CoMuNICACION (PROBLEMAS CON) NunNca  CasiNUNCA A VECEs BASTANTE CASI

A MENUDO SIEMPRE

Contarle a los médicos y a las
enfermeras como se siente. 0 1 2 3 4

Hacerle preguntas a los médicos o
enfermeras. 0 1 2 3 4

Explicarle su enfermedad a otras
personas. 0 1 2 3 4

Sentir verglienza de su
enfermedad. 0 1 2 3 4
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Identificacion

Fecha:

PedsQL ™

Modulo Diabetes

Version 3.2

FORMULARIO PARA PADRES DE NINOS PEQUENOS
(edades 5 -7 afnos)

INSTRUCCIONES

Los nifios con diabetes a veces presentan otros problemas relacionados .

La siguiente pagina presenta una lista de problemas que su hijo puede manifestar
con determinada frecuencia o regularidad.

Por favor, marque con un circulo el numero que mejor represente la regularidad de
los siguientes problemas en su hijo/a durante el pasado mes:

0 = nunca

1 = casinunca

2 =aveces

3 = bastante a menudo
4 = casi siempre

No hay respuestas correctas o incorrectas.
En caso de existir alguna pregunta que no comprenda, por favor pida ayuda.
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En el ULTIMO mes, indique con cuénta frecuencia su hijo/a ha tenido los siguientes
problemas:

DIABETES (PROBLEMAS CON . . Nunca Casi Aveces Bastante a Casi

.) nunca menudo siempre
Tener hambre. 0 1 2 3 4
Tener sed. 0 1 2 3 4

Tener que ir al bafio muy

seguido. 0 1 2 3 4
Tener dolores de barriga. 0 1 2 3 4
Tener dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
Tener ganas de vomitar. 0 1 2 3 4

Estar “bajo/a” (con

hipoglicemia). 0 1 2 3 4
Estar “alto/a” (con

hiperglicemia) 0 1 2 3 4
Sentirse cansado/a. 0 1 2 3 4
Estar tembloroso/a. 0 1 2 3 4
Estar sudoroso/a. 0 1 2 3 4
Sentirse mareado/a. 0 1 2 3 4
Sentirse débil. 0 1 2 3 4
Tener problemas al dormir. 0 1 2 3 4
Ponerse irritable. 0 1 2 3 4

En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto
a:

TRATAMIENTO - | (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces amenudo siempre

Pinchazos en el dedo que le causan
dolor.
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Inyecciones de Insulina que le 0 1 5 3 4
causan dolor.
Sentir verglienza de su 0 1 5 3 4
tratamiento de diabetes
Discutir conmigo o mi conyuge 0 1 5 3 4
sobre los cuidados de la diabetes.
Cumplir con todos los cuidados para

. 0 1 2 3 4
la diabetes.

Ya sea que su hijo/a realice estas acciones solo/a o con su ayuda, por favor, indique
el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido al llevarlas a cabo en el ULTIMO mes.
(Nota: Recuerde que esta seccion del formulario no esta preguntando por la
independencia de su hijo/a en la realizacion de estas acciones, sino en lo dificil que le
pueden resultar llevarlas a cabo)

TRATAMIENTO - Il (PROBLEMAS Nunca Casi A Bastante Casi
CON...) nunca veces a menudo siempre
Le cuesta medirse la glucosa. 0 1 2 3 4

!_e CL.JeSta darse Inyecciones de 0 1 5 3 4
insulina.

Le cuesta jugar o hacer 0 1 5 3 4
deportes.

Le cue§ta el conteo de los 0 1 5 3 4
carbohidratos.

Le cuesta llevar consigo 0 1 5 3 4

carbohidratos de accién rapida.

Le cuesta hacerse colaciones
cuando esta “bajo/a” (con 0 1 2 3 4
hipoglicemia)
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En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto
a:

PREOCUPACION (PROBLEMAS CON...) Casi A Bastante a Casi

nun veces menudo siempre

Manifestar preocupacion cuando 0 1 2 3 4
esta “bajo/a” (con hipoglicemia).

Manifestar preocupacion cuando 0 1 2 3 4
esta “alto/a” (con hiperglicemia).

En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto
a:

ComunicacioN (proBLEmMAs  Nunca Casi A Bastante a Casi

CON...) nunca veces menudo siempre

Contarle a los médicos y
enfermeras como se
siente. 0 1 2 3 4

Hacerle preguntas a los
médicos o enfermeras. 0 1 2 3 4

Explicarle su
enfermedad a otras

personas. 0 1 2 3 4
Sentir verglienza acerca 4
de su enfermedad. 0 1 2 3
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Identificacion:

Fecha:

™

PedsQL

Modulo Diabetes

Version 3.2

INFORME DEL NINO PEQUENO
(edades 5-7 aios)

Instrucciones para el entrevistador:

Voy a hacerle algunas preguntas acerca de las cosas que podrian ser un problema
para algunos nifios.

Quiero saber cuan dificil te resultan alguna de estas cosas.

Mostrar al nifio la plantilla y sefale las respuestas a medida que lee.

Si nunca tenés este problema, elegi la cara sonriente.
Si a veces tenés este problema elegi la cara del medio.
Si muchisimas veces tenés este problema, elegi la cara con el cefo
fruncido.

Voy a leer cada pregunta. A medida que vaya leyendo, elegi la imagen que
mejor indique la cantidad de veces que estos problemas te pasan.
Hagamos una demostracion primero.

Nunca A veces Muchisimas veces

¢ Te cuesta chasquear los dedos? o
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Pida al nifio/a que realice un chasquido con sus dedos para determinar si la pregunta
fue respondida correctamente. Repita la pregunta en caso que el nifio seleccione una
respuesta diferente de su accion.

Pensa como te venis sintiendo durante las ultimas semanas.
Por favor, escucha atentamente cada pregunta y decime cuantas veces tenés
estos problemas.

Si el nifio vacila o no parece entender como contestar, lea las opciones de respuesta
mientras sefala las expresiones de las distintas caras.

ACERCA DE MI DIABETES (PROBLEMAS CON...) Nunc A Muchisimas
a veces veces
¢ Tenés hambre? 0 2 4
¢ Tenés sed? 0 2 4
¢ Vas al bafio muy seguido? 0 2 4
¢ Tenés dolores de barriga? 0 2 4
¢ Tenés dolores de cabeza? 0 2 4
¢ Tenés ganas de vomitar? 0 2 4
¢ Te sentis “bajo/a” (con hipoglicemia)? 0 2 4
¢ Te sentis “alto/a” (con hiperglicemia)? 0 2 4
¢ Te sentis cansado/a? 0 2 4
¢, Temblas? 0 2 4
¢ Transpiras? 0 2 4
¢ Te mareas? 0 2 4
¢ Te sentis débil? 0 2 4
¢ Tenés problemas al dormir? 0 2 4
¢ Te pones irritable? 0 2 4
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Decime cuan dificil te ha resultado el tratamiento en las uUltimas semanas.

ACERCA DE MI TRATAMIENTO - | (PROBLEMAS CON...) Nunc A Muchisimas
a veces veces
¢ Duele cuando se te pincha el dedo? 0 2 4
¢, Duele cuando te dan las inyecciones de
. . 0 2 4
insulina?
¢ Sentis verglienza de tu tratamiento? 0 2 4
¢ Te peleas con tus padres acerca del cuidado de
. 0 2 4
la diabetes?
¢, Te cuesta cumplir con todo el plan de cuidados
0 2 4
de la enfermedad?

Ya sea que tu hacés estas acciones de forma independiente o con ayuda de tus
padres, por favor indica cuan dificil te han resultado hacerlas en el ULTIMO mes.

ACERCA DE MI TRATAMIENTO - Il (PROBLEMAS CON...) Nunc A Muchisimas

a veces veces

¢ Te cuesta medirte la glucosa? 0 2 4
¢, Te cuesta darte inyecciones de insulina? 0 2 4
¢ Te cuesta jugar o hacer deportes? 0 2 4
¢, Te cuesta llevar el conteo de los 4
carbohidratos? 0 2
¢, Te cuesta llevar contigo carbohidratos de

e 0 2 4
accion rapida?
¢ Te cuesta hacerte colaciones cuando estas
“bajo/a” (con hipoglicemia)? 0 2 4

Piensa como te venis sintiendo durante las ultimas semanas.
Por favor, escucha atentamente cada pregunta y decime con cuantas veces
estas situaciones te han resultado dificiles.

Si el nifio vacila o no parece entender como contestar, lea las opciones de respuesta
mientras sefala las expresiones de las distintas caras.
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PREOCUPACION (PROBLEMAS CON ...) Muchisimas

veces

¢, Te preocupa estar “bajo/a”? (con
hipoglicemia) 0 2

¢, Te preocupa estar “alto/a (con
hiperglicemia) 0 2

Decime cuan dificiles te han resultado estas situaciones en las ultimas
semanas.

COMUNICACION (PROBLEMAS CON) Nunca A Muchisima

veces S veces

¢ Te cuesta contarle alos médicos y enfermeras
como te sentis? 0 2 4

¢ Te cuesta hacerle preguntas a los médicos o
enfermeras? 0 2 4

¢ Te cuesta explicarle tu enfermedad a otras
personas? 0 2 4

¢ Sentis vergienza de tener diabetes? 0 2 4
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Identificacion:

Fecha :

™

PedsQL

Modulo Diabetes

PedsQLTM

Modulo Diabetes

Version 3.2

FORMULARIO PARA PADRES DE NINOS
(edades 8-12 ainos)

INSTRUCCIONES
Los nifios con diabetes a veces pueden tener otros problemas relacionados

La siguiente pagina plantea una lista de posibles problemas que su hijo/a
puede tener con determinada regularidad o frecuencia.

Por favor, marque con un circulo el nUmero que mejor represente la
regularidad de los siguientes problemas en su hijo/a durante el pasado
mes:

0 = nunca
1 = casi nunca
2 =aveces
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3 = bastante a menudo
4 = casi siempre

No hay respuestas correctas o incorrectas.

En caso de existir alguna pregunta que no comprenda, por favor pida
asesoramiento.

Indique la frecuencia de os siguientes problemas en su hijo/a en el ULTIMO mes.

DIABETES (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi
nunca veces a menudo siempre
Tener hambre. 0 1 2 3 4
Tener sed. 0 1 2 3 4
'Srggtj:d?e ir al bafno muy 0 1 5 3 4
Tener dolores de barriga. 0 1 2 3 4
Tener dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
Tener ganas de vomitar. 0 1 2 3 4
Estar “bajo/a” (con hipoglicemia) 0 1 2 3 4
Estar “alto/a” (con hiperglicemia) 0 1 2 3 4
Sentirse cansado/a. 0 1 2 3 4
Estar tembloroso/a. 0 1 2 3 4
Estar sudoroso/a. 0 1 2 3 4
Sentirse mareado/a. 0 1 2 3 4
Sentirse débil. 0 1 2 3 4
Tener problemas al dormir. 0 1 2 3 4
Ponerse irritable. 0 1 2 3 4
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En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto a:

TRATAMIENTO- | (PROBLEMAS WITH...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces amenudo siempre

Pinchazos en el dedo que le causan

0 1 2 3 4
dolor.
Inyecciones de Insulina 0 1 2 3 4
que le causan dolor
Sentir verglienza acerca
de su tratamiento de 0 1 2 3 4

diabetes.

Discutir conmigo o mi
coényuge sobre los 0 1 2 3 4
cuidados de la diabetes.

Le cuesta cumplir con su
plan de cuidados de la 0 1 2 3 4
diabetes.

Ya sea que su hijo/a realice estas acciones solo/a o con su ayuda, por favor, indique el
grado de dificultad que su hijo/a ha tenido al llevarlas a cabo en el ULTIMO mes.
(Nota: Recuerde que esta seccioén del formulario no esta preguntando por la
independencia de su hijo/a en la realizacion de estas acciones, sino en lo dificil que le
pueden resultar llevarlas a cabo)

TRATAMIENTO - || (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces a siempre
menudo

A mi hijo/a le cuesta medirse la 0 1 > 3 4
glucosa.

Am| hI.JO/a le cu.esta.darse las 0 1 2 3 4
inyecciones de insulina.

A mi hijo/a le cuesta jugar o hacer 0 1 2 3 4
deportes.

Le cue§ta llevar el conteo de los 0 1 > 3 4
carbohidratos.

Le cue§’ta Ilfav.ar consigo carbohidratos 0 1 > 3 4
de accidn rapida.

Le cuesta hacerse colaciones. 0 1 2 3 4
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En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto a:

PREOCUPACION (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces a siempre
menudo

Manifestar preocupacion cuando esta 0 y 5 3 4

“bajo” (con hipoglicemia).

Manifestar preocupacion cuando esta 0 1 2 3 4

“alto” (con hiperglicemia).

Manifestar preocupacion de las

complicaciones a largo plazo de la 0 1 2 3 4

enfermedad.

En el ULTIMO mes, indique el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto a:

COMUNICACION (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi Algunas Bastante Casi

nunca veces a siempre
menudo

Contarle a Io's medlco§ y 0 1 5 3 4

enfermeras como se siente.

Hacerle preguntas a los médicos o 0 1 5 3 4

enfermeras.

Explicar su enfermedad a otras 0 1 > 3 4

personas.

Sentir verglienza de su 0 1 5 3 4

enfermedad.
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Identificacion:

Fecha:
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™
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INFORME DE NINOS
(edades 8-12 anos)

INSTRUCCIONES

Los nifios con diabetes a veces presentan otros problemas relacionados .
Por favor, indica cuantas veces has vivido estas situaciones como problema.

0 = nunca

1 = casi nunca

2 =aveces

3 = bastante a menudo
4 = casi siempre

No hay respuestas correctas o incorrectas.
En caso de no comprender alguna pregunta, por favor pide ayuda.
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En el ULTIMO mes, indica cuéantas veces has tenido los siquientes problemas:

ACERCA DE MI DIABETES Nunca Casi A Bastante a Casi

( PROBLEMAS CON ...) nunc veces menudo siempre

Tengo hambre 0 1 2 3 4
Tengo sed. 0 1 2 3 4
Tengo que ir al al bafio muy 0 1 2 3 4
seguido.

Tengo dolores de barriga. 0 1 2 3 4
Tengo dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
Tengo ganas de vomitar. 0 1 2 3 4
Estoy “bajo/a” (con 0 1 2 3 4
hipoglicemia)

Estoy “alto/a” (con 0 1 2 3 4
hiperglicemia)

Me canso. 0 1 2 3 4
Tiemblo. 0 1 2 3 4
Transpiro. 0 1 2 3 4
Me mareo. 0 1 2 3 4
Me siento débil. 0 1 2 3 4
Tengo problemas al dormir. 0 1 2 3 4
Me pongo irritable. 0 1 2 3 4
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En el ULTIMO mes, indicé cuanta dificultad has tenido con las siguientes situaciones:

TRATAMIENTO- | (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi
nunca veces a siempre
menudo
Me duele cuando se me pincha el 0 1 5 3 4
dedo.
Me dugle cuandg me' dan las 0 1 5 3 4
inyecciones de insulina.
Slen.to verguenza de mi tratamiento 0 1 2 3 4
de diabetes.
Me peleo con mis padres por el
0 1 2 3 4

cuidado de mi diabetes.
Me cuesta hacer todo lo necesario

. . 0 1 2 3 4
para cuidarme de la diabetes.

Ya sea que hayas hecho estas acciones solo o con ayuda de tus padres, por favor,
indica el grado de dificultad que has tenido al llevarlas a cabo en el ULTIMO mes.

TRATAMIENTO - Il (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces a menudo siempre

Me cuesta medirme la glucosa. 0 1 2 3 4
Me.cue§ta darme las inyecciones 0 1 5 3 4
de insulina.

Me cuesta jugar o hacer deportes. 0 1 2 3 4
Me cuesta llevar el conteo de los

carbohidratos 0 1 2 3 4
Me cuesta llevar conmigo 0 1 5 3 4

carbohidratos de accion rapida.

Me cuesta hacerme colaciones
cuando estoy “bajo/a (con 0 1 2 3 4
hipoglicemia)
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En el ULTIMO mes, indica con cuénta frecuencia se te han presentado los siguientes
problemas:

PREOCUPACION (PROBLEMAS coN...) Nunca Casi A Bastante a Casi

nunca veces menudo siempre

Me preocupa cuando estoy
“bajo/a”. 0 1 2 3 4
(con hipoglicemia)

Me preocupa cuando estoy
“alto/a” (con hiperglicemia) 0 1 2 3 4

Me preocupan las
complicaciones a largo plazo 0 1 2 3 4
de la diabetes.

En el ULTIMO mes, indicé cuanta dificultad has tenido con respecto a las siguientes
situaciones:

COMUNICACION (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces a siempre
menudo

Me cuesta contarle a médicos y 0 1 5 3 4
enfermeras como me siento.

Me cuesta hacerle preguntas a médicos 0 1 5 3 4
y enfermeras.

Me cuesta explicarle mi enfermedad a 0 1 5 3 4
otras personas.

Siento verguienza de tener diabetes. 0 1 5 3 4
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Fecha:
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™

PedsQL
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Version 3.2

INFORME DE PADRES DE ADOLESCENTES
(edades 13-18 ainos)

INSTRUCCIONES
Los adolescentes con diabetes a veces pueden presentar otros problemas
relacionados.
La siguiente pagina plantea una lista de posibles problemas que su hijo/a
puede presentar.
Por favor, marque con un circulo el nUmero que mejor represente la
frecuencia o regularidad de los problemas que su hijo/a ha tenido durante

el pasado mes:

0 = nunca

1 = casi nunca

2 =aveces

3 = bastante a menudo
4 = casi siempre
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No hay respuestas correctas o incorrectas.
En caso de existir alguna pregunta que no comprenda, por favor pida

ayuda.

Indique con cuanta frecuencia se le han presentado los siguientes problemas a su
hijo/a en el ULTIMO mes,

DIABETES(PROBLEMAS CON.. .) Nunca Casi Aveces Bastante Casi
nunca a menudo siempre
Tener hambre. 0 1 2 3 4
Tener sed. 0 1 2 3 4
:sgi:d(ll_le ir al bafio muy 0 1 5 3 4
Tener dolores de barriga. 0 1 2 3 4
Tener dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
Tener ganas de vomitar. 0 1 2 3 4
Estar “bajo/a” (con hipoglicemia) 0 1 2 3 4
Estar “alto/a” (con hiperglicemia) 0 1 2 3 4
Sentirse cansado/a. 0 1 2 3 4
Ponerse tembloroso/a. 0 1 2 3 4
Ponerse sudoroso/a. 0 1 2 3 4
Marearse. 0 1 2 3 4
Sentirse débil. 0 1 2 3 4
Tener problemas al dormir 0 1 2 3 4
Ponerse irritable. 0 1 2 3 4
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En el ULTIMO mes, indique cuénta dificultad su hijo/a ha tenido con respecto a las
siguientes situaciones:

TRATAMIENTO - | (PROBLEMAS coN...) Nunca Casi A Bastante a Casi

nunca veces menudo siempre

Duele cuando se le pincha el
dedo.

Duele cuando se le dan
inyecciones de insulina.

Siente vergilienza del
tratamiento.

Discute conmigo o mi cényuge
acerca del cuidado de la 0 1 2 3 4
diabetes.

Le cuesta cumplir con todo lo
necesario para cuidarse de la 0 1 2 3 4
diabetes-

Ya sea que su hijo/a haya realizado estas acciones solo/a o con la ayuda de ustedes,
por favor, indique el grado de dificultad que ha tenido al llevarlas a cabo en el ULTIMO
mes.

(Nota: Recuerde que esta seccion del formulario no esta preguntando por la
independencia de su hijo/a en la realizacion de estas acciones, sino lo dificil que le
pueden resultar llevarlas a cabo.)

TRATAMIENTO - | (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante a Casi siempre
nunca veces menudo

A mi hijo/a le cuesta medirse la 0 1 5 3 4
glucosa.
Aml h|.Jo/a le cu.esta.darse 0 1 > 3 4
inyecciones de insulina.
A mi 'hl'jO/a le cuesta hacer 0 1 5 3 4
ejercicios o deportes.
A mi hijo/a le cuesta llevar el

1 2 4
conteo de carbohidratos. 0 3
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A mi hijo/a le cuesta llevar

(con hipoglicemia)

consigo carbohidratos de accion 1 2 3
rapida.

A mi hijo/a le cuesta hacerse

colaciones cuando esta “bajo/a” 1 2 3

Indica cuénto de estos problemas su hijo/a ha tenido en el ULTIMO mes.

PREOCUPACION (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastantea  Casi
nunca veces menudo siempre

Le preocupa cuando esta “bajo/a”.

. . . 1 2 3 4
(con hipoglicemia)
Le preocupa cuando esta “alto/a”

. : . 1 2 3 4
(con hiperglicemia)
Le preocupan las complicaciones a
largo plazo que la diabetes le pueda 1 2 3 4
traer.

En el ULTIMO mes, Indica el grado de dificultad que su hijo/a ha tenido con respecto

a.

COMUNICACION (PROBLEMAS CON...) Casi A Bastantea  Casi
nunca veces menudo siempre

Le cuesta contarle a médicos y 1 2 3 4
enfermeras como se siente.
Le cuesta hacerle preguntas a los 1 2 3 4
médicos o enfermeras.
Le cuesta explicar su enfermedad 1 > 3 4
a otras personas.
Siente verguiienza de tener 4

: 1 2 3
diabetes.
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INFORME DE NINOS
(edades 8-12 anos)

INSTRUCCIONES

Los nifios con diabetes a veces presentan otros problemas relacionados .
Por favor, indica cuantas veces has vivido estas situaciones como problema.

0 = nunca

1 = casi nunca

2 =aveces

3 = bastante a menudo
4 = casi siempre

No hay respuestas correctas o incorrectas.
En caso de no comprender alguna pregunta, por favor pide ayuda.
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En el ULTIMO mes, indica cuéantas veces has tenido los siquientes problemas:

ACERCA DE MI DIABETES Nunca Casi A Bastante a Casi

( PROBLEMAS CON ...) nunc veces menudo siempre

Tengo hambre 0 1 2 3 4
Tengo sed. 0 1 2 3 4
Tengo que ir al al bafio muy 0 1 2 3 4
seguido.

Tengo dolores de barriga. 0 1 2 3 4
Tengo dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
Tengo ganas de vomitar. 0 1 2 3 4
Estoy “bajo/a” (con 0 1 2 3 4
hipoglicemia)

Estoy “alto/a” (con 0 1 2 3 4
hiperglicemia)

Me canso. 0 1 2 3 4
Tiemblo. 0 1 2 3 4
Transpiro. 0 1 2 3 4
Me mareo. 0 1 2 3 4
Me siento débil. 0 1 2 3 4
Tengo problemas al dormir. 0 1 2 3 4
Me pongo irritable. 0 1 2 3 4
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En el ULTIMO mes, indicé cuénta dificultad has tenido con las siguientes situaciones:

TRATAMIENTO- | (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi
nunca veces a siempre
menudo
Me duele cuando se me pincha el 0 1 5 3 4
dedo.
Me dugle cuandg me' dan las 0 1 5 3 4
inyecciones de insulina.
Slen.to verguenza de mi tratamiento 0 1 o 3 4
de diabetes.
Me peleo con mis padres por el
0 1 2 3 4

cuidado de mi diabetes.
Me cuesta hacer todo lo necesario

. . 0 1 2 3 4
para cuidarme de la diabetes.

Ya sea que hayas hecho estas acciones solo o con ayuda de tus padres, por favor,
indica el grado de dificultad que has tenido al llevarlas a cabo en el ULTIMO mes.

TRATAMIENTO - Il (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante a Casi
nunca veces menudo siempre

Me cuesta medirme la glucosa. 0 1 2 3 4

Me.cue§ta darme las inyecciones 0 1 5 3 4

de insulina.

Me cuesta jugar o hacer deportes. 0 1 2 3 4

Me cuesta llevar el conteo de los

carbohidratos 0 1 2 3 4

Me cuesta llevar conmigo 0 1 5 3 4

carbohidratos de accion rapida.

Me cuesta hacerme colaciones
cuando estoy “bajo/a” (con 0 1 2 3 4
hipoglicemia)
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En el ULTIMO mes, indica con cuénta frecuencia se te han presentado los siguientes
problemas:

PREOCUPACION (PROBLEMAS coN...) Nunca Casi A Bastante a Casi

nunca veces menudo siempre

Me preocupa cuando estoy

0 1 2 3 4
“bajo/a” (con hipoglicemia)
Me preocupa cuando estoy
“alto/a” (con hiperglicemia) 0 1 2 3 4

Me preocupan las
complicaciones a largo 0 1 2 3 4
plazo de la diabetes.

En el ULTIMO mes, indicé cuanta dificultad has tenido con respecto a las siguientes
situaciones:

COMUNICACION (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi A Bastante Casi

nunca veces a siempre
menudo

Me cuesta coptarle a m'edlcos y 0 1 2 3 4

enfermeras como me siento.

Me cuesta hacerle preguntas a médicos 0 1 > 3 4

y enfermeras.

Me cuesta explicarle mi enfermedad 0 1 > 3 4

con otras personas.

Siento verguiienza de tener diabetes. 0 1 5 3 4
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