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Analisis de calidad de vida n
relacionada con la salud en nifos
con diabetes tipo 1 y terapia con
sistemas hibridos de asa cerrada

Health-related quality of life in children
with type 1 diabetes and advanced hybrid
closed-loop systems

Sra. Editora,

La meta del tratamiento de la diabetes tipo 1 (DM1) es alcan-
zar un control glucémico éptimo para evitar complicaciones
agudas y cronicas, sin comprometer la calidad de vida de
los nifios y sus familias'. No obstante, lograr un buen con-
trol metabdlico supone un reto y requiere gran implicacion
familiar. A pesar de los avances tecnologicos, como los sis-
temas de monitorizacion de glucosa intersticial (MCG) y los
sistemas de infusion subcutanea continua de insulina (ISCI),
la DM1 determina una gran afectacion en la vida diaria del
paciente y su entorno, exponiéndoles a un mayor riesgo de
problemas psicologicos?.

Los sistemas hibridos de asa cerrada (SHAC) estan com-
puestos por un infusor de insulina (o bomba), un MCG y un
algoritmo de control, que permite la administracion de insu-
lina dirigida por el algoritmo en funcion de los valores de
glucemia intersticial, disminuyendo parcialmente la carga
que supone la diabetes para los cuidadores (anexo).

El objetivo del estudio fue analizar si existia una mejora
en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de ninos
y padres tras la instauracion de SHAC.

Se realizd un estudio ambispectivo, seleccionando los
nifos con DM1 que comenzaron tratamiento con SHAC en un
hospital de segundo nivel. La CVRS se determiné mediante
el primer cuestionario especifico para nifios y adolescen-
tes con diabetes tipo 1 validado en espafiol (DISABKIDS)3.
Se recogio la informacion de la encuesta completada por
los padres y también por los pacientes si eran mayores de
8 anos, previamente al inicio del SHAC, y transcurridos al
menos 6 meses se repitio el mismo cuestionario. Se inclu-
yeron datos clinicos mediante la revision retrospectiva de
la historia clinica del paciente y los softwares de los siste-
mas de MCG e ISCI (Libreview®, Carelink® y Glooko®). Las
variables principales fueron: puntuacion del cuestionario,
valores de glucometria y hemoglobina glicosilada (HbA1C).
El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion
de referencia y se solicito6 el consentimiento informado a los
participantes.

El cuestionario CVRS DISABKIDS evalia los dominios
mental (independencia y emociones), social (inclusion y
exclusion) y psiquico (limitacion y tratamiento) de la CVRS,
dirigido a nifios y adolescentes con enfermedades cronicas.
Se utilizo el modulo especifico de diabetes, compuesto por
dos escalas: impacto de calidad de vida e impacto del trata-
miento. La primera refleja el impacto emocional que supone
el control diario de la enfermedad y las restricciones dieté-
ticas. La escala de impacto del tratamiento se refiere a la
necesidad constante de llevar y planear el tratamiento. Una
mejor calidad de vida se corresponde con una puntuacion
mas cercana a 100 (rango 0-100). Los cuestionarios también
constan de tres preguntas en las que se valora las descom-
pensaciones en el Ultimo ano.

Se incluyeron en el estudio 25 pacientes (56% varones).
La edad media al diagnostico de la DM1 fue de 6,5 afos
(DE 3,5). La mayoria de pacientes eran usuarios de Minimed
780G-Guardian 4 (Medtronic®) y 4 del sistema Tandem t:slim
X2-Dexcom G6 (Novalab®).

En la tabla 1 se presentan los valores de la glucometria y
HbA1C antes y después de SHAC: se observa un aumento del
numero de pacientes que cumplian los criterios de «buen
control metabdlico» establecidos por el consenso interna-
cional de 2019*, ademas de un aumento significativo del
tiempo en rango, con una disminucion del tiempo entre
181 y 250mg/dl, asi como una disminucion de la glucemia
media. En la figura 1 se representan las puntuaciones obte-
nidas por padres y ninos en los cuestionarios DISABKIDS pre-
y post-SHAC.

Se observa mejoria de la glucometria y la CVRS para los
padres, en linea con lo publicado en otros estudios®®. Sin
embargo, no se han encontrado diferencias significativas en
la CVRS obtenida por los nifios, que ademas han puntuado
mas bajo que en otros estudios previos®. Este hecho podria
estar en relacion con la menor edad de los pacientes en
nuestro estudio, en muchos casos todavia no se habria rea-
lizado la transferencia de responsabilidades y autocuidado,
por lo que la mayor carga y preocupacion recaeria todavia
en la familia.

No se han encontrado diferencias significativas en las
puntuaciones entre los pacientes que cumplian los criterios
de buen control y los que no. Este aspecto es preocu-
pante dado que los pacientes con peor control metaboélico
presentan en ocasiones una percepcion de salud subjetiva
«buena» que no se asocia con indicadores de salud objetivos
(glucometria, HbA1C), pudiendo afectar a su vez a la
adhesion al tratamiento.

Las principales limitaciones de nuestro estudio son el
numero pequefo de pacientes, asi como la duracion limi-
tada de la terapia con SHAC. Pese a ello, pone de manifiesto
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Tabla 1 Resumen de datos clinicos y glucométricos antes y después del inicio del tratamiento con sistemas automaticos de
liberacion de insulina (SHAC)

Variables (n=25) Pre-SHAC Post-SHAC p Objetivos segun consenso®
(media + DE) (media + DE)

Edad (anos) 10+3,5 11,543,4

Dosis insulina (U/kg/dia) 0,7+0,3 0,8+0,2 0,07

Glucosa media (mg/dl) 153,84+ 16,8 145,6 +13,5 0,04 < 154**

DE 52,0+ 11,8 48,6+9,2 0,13 -

CV (%) 33,3+5,5 32,94+4,6 0,78 <36

GMI (%) 7,0+0,4 6,7+0,4 0,05 <7

% Glucemia <54 mg/dl 0,2+0,5 0,4+0,8 0,52 <1%

% Glucemia 54-69 mg/dl 1,9+1,8 2,2+1,4 0,45 <4%

% Glucemia 70-180 mg/dl 69,7 +12,7 75,7+ 8,6 0,04 > 70%

% Glucemia 181-250 mg/dl 23,9+8,9 18,0+6,3 0,01 <25%

% Glucemia > 250 mg/dl 6,0+9,4 4,043,2 0,29 <5%

HBA1C (%) 6,8+0,7 6,8+0,5 0,82 <7

Si cumplen criterios buen control* 28% 60% 0,045

CV: coeficiente de variacion; DE: desviacion estandar; GMI: indicador de gestion de glucosa; HBA1C: hemoglobina glicosilada; SHAC:
sistemas automaticos de liberacion de insulina.

" Buen control definido por Battelino et al.?.

™ Standard care in diabetes-2023 (American Diabetes Association).
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Figura 1  Puntuacion de la escala de calidad de vida relacionada con la salud DISABKIDS antes y después de SHAC (tiempo trans-
currido tras inicio SHAC 18,9 4-10,5 meses).

PRE: Pre-SHAC; POST: Post-SHAC.

* Diferencias pre-post p <0,05.
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Sindrome de Sjogren primario: solo )
se diagnostica lo que se conoce

Primary Sjogren syndrome: Only diagnose
what is known

Sra. Editora,

El sindrome de Sjogren (SSj) es una enfermedad autoinmune
sistémica (EAS) caracterizada por la infiltracion linfocitaria
de glandulas exocrinas, particularmente salivares y lacri-
males, astenia y afectacion variable de diversos érganos y
tejidos. El SSj puede ser primario o secundario, afectando
al 10-18% de pacientes con otras enfermedades autoinmu-
nes, como el lupus, la artritis reumatoide o la esclerosis
sistémica.

Es una de las EAS mas frecuentes, siendo la incidencia
y prevalencia del SSj primario de 6-10/100.000 y 40-
70/100.000, respectivamente; es mas frecuente en mujeres
(6-9:1) entre los 30 y los 50 afos, debutando sélo el 1%
en edad pediatrica’. Su baja frecuencia en Pediatria y la
escasez de publicaciones en espanol del SSj juvenil (SSJuv)
explica que sea una enfermedad poco conocida entre los
pediatras; por este motivo, se han revisado las caracteris-
ticas clinicas y analiticas de los 9 pacientes diagnosticados

de SSJuv durante el periodo 2011-2023 en nuestro centro
(tabla 1).

La enfermedad era mas frecuente en mujeres (8/9),
siendo la edad media 12,3 anos. Al inicio 5/9 estaban asin-
tomaticos, siendo derivados por presentar autoanticuerpos
en la analitica realizada por diversos motivos; de ellos, 1/5
tenia antecedentes de episodios autolimitados de tumefac-
cion parotidea bilateral leve a los que no se habia dado
importancia. Dos pacientes presentaron xeroftalmia, siendo
en uno de ellos el motivo de derivacion, 1/9 parotiditis
recurrente y 1/9 artritis asociada a purpura trombotica
trombocitopénica (PTT); al rehistoriar a esta paciente refe-
ria xerostomia de meses de evolucion, por la que no habia
consultado. Otros sintomas menores se recogen en la tabla 1.

Analiticamente 8/9 presentaban anticuerpos anti-
SSA/Ro, 7/9 factor reumatoide (FR) positivo, 7/9
anticuerpos antinucleares (ANA) y 5/9 anticuerpos anti-
SSB/La. Dos pacientes debutaron con citopenias, una de
ellas secundarias a PTT.

El resultado de la exploracion oftalmoldgica y ecografia
de glandulas salivales (EGS) se representa en la tabla 1. Los
cambios observados en la EGS se representan en la figura 1.

El SSJuv es una enfermedad oligosintomatica: aunque
solo 2/9 referian xeroftalmia 6/9 tenian queratoconjunti-
vitis seca; asimismo, aunque 5/9 presentaban alteraciones
ecograficas los 9 tenian sialoadenitis linfocitica focal.
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