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PALABRAS CLAVE Resumen

Diabetes tipo 1; Introduccién: El alumnado con diabetes tipo 1 (DM1) requiere durante su estancia en el centro
Escuela; educativo unos cuidados adecuados y seguros para su enfermedad.

Nifios; Objetivo: ldentificar las necesidades percibidas por las familias del alumnado con DM1 que
Adolescentes; afecten a la integracion educativa, seguridad y bienestar durante la jornada educativa.
Alumnado; Métodos: Estudio descriptivo y transversal, mediante encuesta, basado en la informacion y opi-
Cuidados niones proporcionada por las familias de los 362 pacientes entre 3y 16 afios con DM1, registrados

en la historia de salud del Sistema Sanitario Publico de Extremadura.

Resultados: Tasa de respuesta del 56,9% (206). El 35% del alumnado con DM1 estaba en trata-
miento con infusion subcutanea continua de insulina. EL 95,1% precisé medir la glucemia y el
57,8% administrarse insulina durante la jornada escolar. Un 88% presentd buena adaptacion al
colegio y el 87,4% no describi6 ningun tipo de trato discriminatorio. El 82% de centros dispuso de
glucagon y en un 43,7% hubo alguna persona adulta entrenada para administrarlo. Un 21,4% de
familias pensaban que los profesores podian reconocer una hipoglucemia. El 29,1% desconocian
la existencia de protocolos de coordinacion en centros educativos, el 58,7% alegaron que la
informacion en el centro sobre diabetes fue poca y un 77,2% que su control mejoraria con mas
formacion del profesorado.

Conclusiones: Existen aspectos dptimamente cubiertos en la atencion al alumnado con DM1 en
los centros educativos de Extremadura. Las situaciones con margen de mejora son la adherencia
al protocolo de coordinacion, la informacion sobre la diabetes y el adiestramiento de adultos
ante emergencias.
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KEYWORDS Needs of schoolchildren with type 1 diabetes in Extremadura: Family perceptions
Type 1 diabetes; Abstract
(S:ihlcszl; . Introduction: School-aged children with type 1 diabetes (DM1) require access to appropriate

naren; and safe care for their disease during their stay in the educational centre.
Teenager;

School-aged children;
Care

Objective: To identify the needs perceived by families of schoolchildren with DM1 that affect
their educational integration, safety, and well-being during the school day.

Methodology: A descriptive and cross-sectional study was conducted using a questionnaire
based on information and opinions provided by families of 362 schoolchildren between 3 and 16
years old with DM1 registered in their health history in the Public Health System of Extremadura.
Results: The response rate was 56.9% (206). It was shown that 35% of schoolchildren with DM1
were treated with continuous subcutaneous insulin infusion therapy. Almost all of them (95.1%)
required glucose monitoring, and 57.8% required insulin administration during the school day.
Most (88%) children had adjusted well to school and did not describe any type of discriminatory
treatment (87.4%). Glucagon is available in 82% of educational centres, in which 43.7% had
a trained adult person to administer it. That teachers could recognise a hypoglycaemia was
expressed by 21.4% of the families, and 29.1% were unaware of the existence of coordination
protocols in the school. More than half (58.7%) claimed that the information available in schools
about diabetes was low, and 77.2% stated that the control of the disease would improve if more
training was provided to teachers.

Conclusions: There are aspects optimally covered in the care of schoolchildren with DM1 in the
schools of Extremadura. Among situations identified with potential room for improvement were
adherence to the coordination protocol, information about diabetes, and training of adults to
deal with emergency situations.

© 2018 Asociacion Espafola de Pediatria. Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/

4.0/).

Introduccién

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una de las enfermeda-
des cronicas mas prevalentes en la infancia y adolescencia.
De los 490.000 nifios que viven con DM1, el 24% procede
de la Region Europea'. La incidencia, ademas, sigue en
aumento’?, estimandose que alrededor de 78.000 meno-
res de 15 anos desarrollan la enfermedad cada afo en todo
el mundo®“. En Espafa, se han notificado cifras de 17,69
casos/100.000 habitantes/afio en menores de 15 afos®. En
la Comunidad Autonoma de Extremadura los Gltimos estu-
dios muestran incluso cifras superiores, llegando hasta los
25,2 casos/100.000 habitantes®’.

La DM1 es una enfermedad que, tras el diagnostico,
requiere inmediatamente cuidados y tratamiento de por
vida. Su manejo diario supone la adaptacion de toda la
familia a una nueva forma de vida, al precisar frecuentes
controles de los niveles de glucosa en sangre, del consumo
de hidratos de carbono, asi como un ajuste continuo de las
dosis de insulina que se adapte a la actividad fisica y a la
dieta del paciente®. En este sentido, seria muy dificil para
los ninos seguir las pautas de manejo de la diabetes sin
el adecuado apoyo de la familia, necesitando esta de una
formacion previa sobre los cuidados’®.

Uno de los mayores problemas a los que se enfrenta
el alumnado con DM1 y su familia radica en como mane-
jar la enfermedad en el centro educativo, ya que los nifos
pequenos, de infantil y primaria, no tienen aln las capaci-
dades necesarias para manejar adecuadamente su diabetes

por si solos'. El alumnado pasa en el centro educativo alre-
dedor de un tercio del dia, por lo que es esencial que tengan
acceso a unos cuidados adecuados'' para poder asi parti-
cipar en todas las actividades escolares, con las mismas
oportunidades que el resto de estudiantes'’. Los cuida-
dos diabéticos apropiados en los centros son necesarios
para garantizar la seguridad inmediata del alumnado con
DM1, su bienestar a largo plazo y un adecuado rendimiento
académico'?.

En 2011, se implementé en Extremadura el Protocolo
de Atencidon al Nifo y Adolescente con Diabetes en la
Escuela (actualmente, integrado en el Protocolo de Actua-
cion ante Urgencias Sanitarias en Centros Educativos de
Extremadura™, que ha impulsado importantes avances en
el control, la seguridad y la igualdad de oportunidades del
alumnado con DM1. La responsabilidad de informar sobre
el mismo a los centros educativos recae en las familias,
momento en que se implementa el plan personalizado. La
formacion basica sobre diabetes del entorno educativo, la
capacitacion de docentes para la atencion ante una urgen-
cia y la supervision del plan personalizado es funcion del
enfermero/a referente, figura que asumen los equipos de
atencion primaria’#. La cobertura en 2014 fue del 67,7%" y
ha ido incrementandose de forma progresiva hasta alcanzar
el 74% en 2016 (dato no publicado).

Nuestro estudio pretende identificar las necesidades
actuales del alumnado con DM1 de Extremadura que cur-
san estudios desde infantil hasta los 16 anos, mediante la
informacién aportada por sus familias, a fin de detectar
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Tabla 1 Tasa de respuesta por areas de salud

Area de salud Distribucion de la poblacion Tasa de respuesta

N.° Porcentaje N.° Porcentaje

Badajoz 85 23,5 41 48,2

Caceres 61 16,9 32 52,5

Coria 20 5,5 10 50

Don Benito-Villanueva 57 15,7 32 56,1

Llerena-Zafra 38 10,5 21 55,3

Mérida 54 14,9 35 64,8

Navalmoral de la Mata 18 5 10 55,6

Plasencia 29 8 21 72,4

Total 362 100 206 -
51tuac1opes con margen de mejora con relac19n a'la atencion I e —
y plena integracion de esta poblacion en el ambito escolar. . .

comienzo y tratamiento
Metodologia Variable N.° Porcentaje
Sexo
Estudio observacional, descriptivo y transversal basado en la Varon 109 52,9
informacion y opiniones proporcionada por las familias del Mujer 97 47,1
alumnado con DM1, entre 3y 16 afnos, de centros educativos Edad agrupada (afios)
de Extremadura. "
.. . s s . 3-5 anos 14 6,8
Poblacion de estudio: 362 ninos y ninas con DM1 registra- -
. . .. s - 6-9 anos 46 22,3
dos en la historia clinica del Servicio Extremefo de Salud. 10-12 afios 65 316
La recogida de informacion se realizd mediante un - ’

. . . . 13-15 anos 63 30,6
cuestionario ad hoc (Anexo ), basado en investigaciones 16 afios 18 87
anteriores'>'?, y revisado por un panel de expertos. Se rea- ’
lizd un estudio piloto para verificar la comprension de las Afios desde el comienzo de la diabetes
preguntas y se analiz6 su grado de consistencia interna (alfa <3 afos 78 37,4
de Cronbach de 0,772). Fue enviado por correo postal certi- 3-6 anos 54 26,2
ficado, adjuntando sobre prefranqueado para su devolucion >7 afios 68 33,5
y carta de presentacion del estudio. N/C 6 2,9

Los'datos obtemdos fueron incluidos en una base c!@e datog Tipo de centro
y analizados mediante el programa estadistico IBM~ SPSS -

A - ® > o Pdblico 171 83,0
Statistics 25 para Windows . Las 'var1ables cual1tat1\{as se o 31 15,0
expresaron mediante la frecuencia absoluta y relativa, y Privado 1 0.5
para realizar comparaciones entre ellas se empled las prue- N/C 3 1’5
bas de Chi-cuadrado de Pearson. Se consider6 el nivel de ] ) ’
significacion estadistica una p menor de 0,05. Tipo de tratamiento

Multiples inyecciones diarias 131 63,6
Bomba de infusion 72 35
Resultados e 3 15

De las 362 encuestas enviadas, respondieron 206 (tasa de
respuesta del 56,9%); desagregadas por las 8 areas de salud
de la comunidad, Plasencia fue la mas participativa (75,9%)
y la que menos, Badajoz (48,2%). En el 1,9% de los casos, no
se consignd el area a la que pertenecian (tabla 1).

Las encuestas fueron cumplimentadas por madres
(78,6%), padres (18%) y tutores (1,5%). En la tabla 2 se
indican las caracteristicas sociodemograficas y clinicas del
alumnado de la muestra obtenida:

Informacion de caracter general

Algo mas de la mitad (54,4%) de las familias pertenecen
a una asociacion de personas con diabetes. La mitad de
los padres/madres reconocen que se han visto obligados a

N/C: no contesta.

modificar su actividad laboral para atender a su hijo/a en
la escuela, siendo mas frecuente en el rango de edad de 6
a 9 afos (68,9%) (p=0,003). En ningln caso se les denegd
la admision al centro por causa de su enfermedad.

La mayor parte del alumnado con DM1 sigue un trata-
miento con multiples dosis de insulina (63,6%); seguido del
tratamiento con bombas de insulina (35%), que varia segln
la edad, con mayor uso en el grupo de 3 a 5 anos y a los 16
anos (42,9 y 50%, respectivamente).

En el apartado de fuentes de informacion y formacion
sobre la enfermedad, las familias acceden principalmente
a través de los profesionales sanitarios (92,7%). En un 18%
también buscan el refuerzo educativo en campamentos de
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Tabla 3 Conocimiento del alumnado para manejar su diabetes
Conocimiento sobre Total muestra 3-5 anos 6-9 anos 10-12 anos 13-15 anos 16 anos
Medicion de la glucemia; % 93,7 42,9 93,3 100 100 100
Interpretacion de la glucemia; % 88,8 21,4 82,2 98,5 98,4 100
Administracion de la insulina; % 83 7,1 60 96,9 100 100
Dosis y tipo de insulina; % 73,8 0 40 84,4 100 100

verano, siendo mas habitual entre los que pertenecen a
una asociacion de diabetes (31,3%) que los que no (2,2%)
(p<0,001). Una amplia mayoria (90,8%) declaran no haber
necesitado llevar a sus hijos e hijas a un profesional de
psicologia por situaciones derivadas de la enfermedad, no
encontrandose diferencias por sexo.

El 70,9% de las familias conocen el Protocolo de Aten-
cién al Nino/a y Adolescente con Diabetes en la Escuela de
Extremadura. La informacion sobre su existencia la recibie-
ron principalmente de los profesionales sanitarios (54,4%),
del colegio (33,6%) y de las asociaciones de diabetes (26%).

Automanejo del alumnado con diabetes mellitus
tipo 1

Todos los estudiantes llevan en la mochila algin tipo de
alimento para solventar una posible hipoglucemia, principal-
mente refrescos o zumos (68,9%), galletas (57,8%), azicar o
caramelos (56,8%) y preparados de glucosa (23,8%).

La practica totalidad saben medir la glucemia (93,7%) e
interpretar los resultados (88,8%), no encontrandose dife-
rencias por sexo. Estos porcentajes disminuyen entre los
mas pequefos, siendo a partir de los 10-12 afos cuando
adquieren la capacidad para gestionar el autoanalisis y
la administracion de insulina, tal como se muestra en la
tabla 3.

Durante la jornada escolar, la mayoria precisa medir los
niveles de glucemia (95,1%) y mas de la mitad adminis-
trarse insulina (57,8%). Entre ellos, en general se realizan
los controles por si mismo (76,5%) y un alto porcentaje se
autoinyecta (81,5%).

Por grupos de edad, los menores de 6 anos son los que
dependen de otras personas, generalmente padres/tutores
y profesorado, para la administracion de insulina y los

controles glucémicos; incrementandose paulatinamente la
autonomia en las siguientes edades, tal como se muestra en
la tabla 4.

Recursos y manejo de la diabetes en el centro
educativo

La informacion que proporciona las familias al centro de la
condicion de diabetes del escolar, se realiza fundamental-
mente al tutor (95,6%), seguido de la direccion del centro
(77,9%) y, en menor porcentaje, al resto del profesorado
(66,2%) y companeros de clase (63,2%).

Mas de la mitad de los centros (55,8%) no dispone de un
lugar reservado para realizarse los controles o pincharse la
insulina en horario escolar. La mayoria de ellos disponen de
glucagon (82%), pero tan solo en la mitad hay alguna persona
con entrenamiento para administrarlo (43,7%). Cabe desta-
car que un 39,3% de las familias no han sabido responder
a esta ultima cuestion. No hallamos diferencias significati-
vas cuando estudiamos la asociacion entre los recursos en
el centro educativo y el conocimiento de la existencia del
protocolo por las familias.

Siete de cada 10 escolares habian sufrido algun episodio
de hipoglucemia durante la jornada escolar, siendo los de
6 a 9 afos (78,3%) y los de 16 anos (76,5%) los que mas
episodios han presentado. Tan solo un 21,4% de las familias
creen seguro que la mayoria de profesores pueden reconocer
esta complicacion de la diabetes. En un 33% de los casos,
estos episodios se presentaron antes o durante un exameny
a menos de la mitad (47,1%) se les repitid la prueba en otro
momento. En ninguna de estas cuestiones se ha encontrado
diferencias por tipo de centro.

Un alto porcentaje de familias (77,2%) expresaron que
el control de la diabetes mejoraria si se proporcionara mas

Tabla 4 Necesidad y ayuda para el control glucémico y la administracion de insulina en la jornada escolar

Total muestra 3-5 anos 6-9 anos 10-12 anos 13-15 anos 16 anos
Necesita control de la glucemia; % 95,1 100 100 98,5 93,7 72,2
No precisa ayuda; % 76,5 14,3 45,7 89,2 95 100
Ayuda de padres/tutores; % 14,5 42,9 37 9,2 1,7 0
Ayuda del profesorado; % 7 42,9 10,9 1,5 1,7 0
Ayuda de otros; % 2 0 6,5 0 1,7 0
Necesita administrar insulina; % 57,8 42,9 56,5 56,9 61,9 61,1
No precisa ayuda; % 81,5 0 50 94,7 97,4 100
Ayuda de padres/tutores; % 16,8 83,3 46,2 5,3 2,6 0
Ayuda del profesorado; % 0,8 16,7 0 0 0 0
Ayuda de otros; % 0,8 0 3,8 0 0 0
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informacion y formacion al profesorado sobre la enferme-
dad, siendo esta cuestion mas reivindicada por los que
provienen de colegios publicos (81,9%) que por los de cole-
gio concertado/privado (64,5%) que, ademas, no supieron
contestar en un 25,8% (p<0,001)

Adaptacion e integracion

Una mayoria de escolares estaban bien adaptados al centro
antes del diagnodstico (88%), y de ellos, en el 7,7% de los
casos, las familias expresaron que esa adaptacion paso a ser
regular o mala después del diagndstico.

Preguntados por la presentacion de problemas o dificulta-
des en el centro educativo tras el diagnodstico de la diabetes,
el 39,8% contestd afirmativamente, estando relacionados
con problemas de concentracion (68,3%), rendimiento esco-
lar (52,2%), falta de entusiasmo y motivacion (37,8%) y, en
pocos casos, problemas con el profesorado (18,3%) o con el
resto del alumnado (12,2%). No se encontraron diferencias
por sexo.

En la mayoria de casos (87,4%) no se describe ningln
tipo de trato discriminatorio a causa de su enfermedad, no
encontrandose diferencias por sexo ni tipo de centro edu-
cativo. Entre los que contestaron afirmativamente a esta
cuestion, lo fue por parte de profesores (43,8%), compaiieros
de clase (31,3%) o direccion del centro (12,5%).

Con relacion al apoyo que reciben en el centro, la
mayoria del alumnado lo encuentran principalmente en los
companeros de clase (71%) y en los profesores (65%), y un
porcentaje menor en la direccion del centro (28,5%).

Son muy pocos los que comen en el comedor escolar
(2,4%), principalmente por no disponer de este servicio
(36,1%), porque el centro educativo esta cerca de casa
(29,2%), o por no disponer de personal cualificado o menus
adaptados (4%).

Todo el alumnado con DM1 practica deporte con el resto
de companeros, y en mas de la mitad (55,8%) se ha presen-
tado algun episodio de hipoglucemia durante esta practica.
Sin embargo, solo el 31% de familias, cree capacitado al pro-
fesorado de educacion fisica para reconocer los sintomas de
hipoglucemia.

La mayoria asiste a excursiones y actividades extraes-
colares que se desarrollan durante un solo dia (82,9%). Esta
participacion disminuye notablemente cuando la duracion es
de varios dias (32,2%), especialmente, cuando los escolares
son menores de 10 anos (6,5%).

Para finalizar, mas de la mitad de las familias (58,7%)
alegan que la informacion que dispone el centro acerca de
la diabetes es poca, siendo minoritarios los que creen que es
mucha o muchisima (4,4%), sin diferencias cuando se analiza
por tipo de centro o segun el conocimiento de las familias
sobre la existencia del protocolo.

Discusion y conclusiones

En el presente estudio se han evaluado las necesidades del
alumnado extremeinio con DM1, a través de la informacion
aportada por sus familias. Este es el primer estudio que se
realiza para toda la Comunidad Autonoma de Extremadura,
donde por sus caracteristicas especiales en cuanto a la alta
incidencia, dispersion geografica y ruralidad se considera

especialmente necesario para seguir avanzando en la plena
normalizacion e integracion de estos escolares.

El estudio muestra la amplia extension de la terapia con
sistemas de infusion subcutanea continua de insulina (ISCI)
que se ha conseguido en Extremadura, llegando a un tercio
del alumnado con DM1, con la que se logra un mejor control
glucémico, menor riesgo de hipoglucemias'®"”, y una dismi-
nucién de los costes asociados a las hipoglucemias graves'®.
Esta cobertura esta cercana a la de otros paises europeos'®, y
por encima de la media nacional, tal como refleja la Federa-
cion Espanola de Empresas de Tecnologia Sanitaria (FENIN)
que en 2012 encontré una implantacion de la ISCI del 4%
en Espana (datos no publicados), y en estudios de otras
comunidades?®?'.

La diabetes incide en la dinamica familiar, de tal forma
que la mitad de los padres/tutores han necesitado modi-
ficar su jornada laboral, dato similar del estudio nacional
de Beléndez??, pero con la diferencia que se presenta mas
entre los padres/tutores de escolares de 6 a 9 anos e infe-
rior en los menores de 6 anos. Esto podria estar relacionado
con la no obligatoriedad de escolarizacion a esta edad, cues-
tion no explorada, pero que debe ser tenida en cuenta en
proximos estudios. Son pocas las familias (7,7%) que han
detectado una peor adaptacion a la vida escolar después
del diagnéstico, al igual que otros estudios nacionales?*. Son
mayoria las familias que buscan prioritariamente la infor-
macion que necesitan sobre la diabetes en los profesionales
sanitarios, y en casi todos los casos, los escolares reciben
la educacion diabetologica en las consultas de pediatria, tal
como recomienda la Asociacion Americana de Diabetes'®.
En pocos casos (18%), se busca el refuerzo educativo en
los campamentos de verano que organizan las asociaciones
de personas con diabetes, a pesar de que la mitad de los
escolares estaban asociados a las mismas.

En general, el alumnado con DM1 presenta unas capaci-
dades de autogestion de la enfermedad acorde a lo esperado
para su edad, segun recomendaciones actuales'®, y por
encima de las encontradas en otros estudios?*-?°. El mayor
problema se encuentra entre los escolares de 3 a 9 anos, que
son total o parcialmente dependientes de un adulto, sobre
todo para la administracion de la insulina, lo que requiere
una mayor formacion y colaboracion por parte del entorno
educativo.

No obstante, independientemente de la responsabilidad
que asuma cada escolar sobre su autocuidado, se reco-
mienda siempre la supervision y el apoyo de un adulto
preparado para ello en caso de una emergencia'®. Sin
embargo, se constata que es poca la certeza de las fami-
lias respecto a la existencia de profesorado, incluidos los
de educacion fisica, que estén entrenados para reconocer
y atender una hipoglucemia. Esto resulta trascendental,
cuando 2 de cada 3 escolares con DM1 han sufrido un episo-
dio de hipoglucemia durante la jornada escolar y la mitad de
ellos en la clase de educacion fisica. Para la mayoria de las
familias es necesaria una mayor informacion y capacitacion
del personal docente respecto a todos estos aspectos. Esta
misma cuestion puede estar repercutiendo en las escasas
salidas extraescolares que se hacen cuando estas duran mas
de un dia, lo que puede afectar a la normalizacion e inte-
gracion del escolar. El hecho de que 3 de cada 10 familias
desconozcan la existencia de los protocolos de coordina-
cién en los centros educativos, dato que coincide con las
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coberturas del mismo, podria estar influyendo en que al no
estar activados haya una menor capacitacion de docentes y
recurso para el manejo de emergencias de la diabetes. Sin
embargo, segin la informacion aportada por las familias,
no hemos encontrado asociacién entre estas 2 cuestiones.
Este dato se detecta como un area importante de mejora
en la implantacion de los protocolos, ya que la coordina-
cion entre la familia, el equipo de atencién médica y la
escuela puede garantizar un entorno de aprendizaje mas
seguro cuando se trabajan conjuntamente planes de cui-
dado.

A pesar de que la condicion de diabetes del alumnado es
conocida por casi la totalidad de los tutores docentes, en 4
de cada 10 casos no se informa al resto de profesores o a
los companeros de clase, a diferencia del estudio llevado a
cabo por Beléndez y Lorente??, en que el 91% de los alum-
nos de la clase conocia la enfermedad de su compaiero. Este
bajo conocimiento podria afectar de manera negativa a la
integracion y normalizacion del alumnado con DM1 entre su
grupo de iguales y a la resolucion de situaciones de hipoglu-
cemia.

En conclusion, este estudio pone de manifiesto que, a
pesar del avance que ha supuesto la implementacion de
protocolos de coordinacion entre las familias, docentes y
personal sanitario para una mejor integracion y normaliza-
cion del alumnado con DM1, existen situaciones de posible
mejora que deben ser explorados e implementados.

En primer lugar, es fundamental aumentar la adhe-
sion a los protocolos, para lo que seria recomendable
incluirlo y registrarlo en la historia clinica como parte
del tratamiento del escolar con DM1 e implementar un
sistema de comunicacion entre la administracién sanita-
ria y la educativa, que permita detectar los casos no
adheridos.

Ademas, seria deseable elaborar un programa educativo
obligatorio para el entorno escolar, que garantice la capa-
citacion basica sobre diabetes, incluido los companeros de
clase, y una capacitacion mas avanza para los docentes res-
ponsables del escolar, sobre reconocimiento y atencion ante
emergencias de la diabetes. Este programa deberia estar
desarrollado por referente/enfermero para el centro edu-
cativo y apoyado por los equipos de pediatria que llevan
el control de los escolares. La utilizacion de las tecnologias
actuales del ambito educativo y sanitario podria ser un buen
soporte en la formacion permanente y el contacto con todos
los que interactUan con el escolar. El avance en la seguri-
dad asistencial del alumnado con DM1 mejorara, sin duda,
su plena integracion y rendimiento académico, asi como la
confianza y tranquilidad de las familias.
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