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Resumen
ejecutivo



La diabetes es una enfermedad silenciosa por muchos
motivos. La diabetes no duele, de ahi su caracter
silente, pero también es silenciosa porque pese a que
mas de 5 millones de personas la padecen en nuestro
pais, todavia existen muchos frentes abiertos sin
resolver.

El objetivo de este trabajo ha sido mostrar la situacion
actual de las personas que viven con diabetes tipo 1

en Espana, conocer las necesidades no cubiertas

y los aspectos que mas preocupan en el presente y en
el futuro de estas personas, y asi disponer de una
vision unica entre los pacientes con diabetes,

los profesionales sanitarios y las sociedades cientificas
y de pacientes con el fin de identificar iniciativas
potenciales para mejorar la situacion.
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Resumen ejecutivo

Las hipoglucemias y complicaciones
cronicas siguen siendo la mayor
preocupacion

La hipoglucemia son el factor limitante
mas importante del tratamiento.
Representa una barrera para el control de
la diabetes y una dificultad importante
para alcanzar los objetivos glucémicos.

Las complicaciones cronicas son el
mayor motivo de preocupacion, y
aun mas en los adultos. En los mas
jovenes el temor a las complicaciones
cronicas se ve como algo mas lejano.
Pero en aquellos pacientes de mayor
edad y mas tiempo de evolucion, el
temor a las complicaciones cronicas
favorece en muchos casos que los
pacientes estén mas preocupados
por sus objetivos de control.

En ambos casos y segun la Sociedad
Espaiola de Diabetes, la Sociedad
Espanola de Endocrinologia Pediatrica
y la Federacion Espafola de Diabetes,
lo que ponen en valor estos datos es
la necesidad de una mejor formacion
en la atencion y gestion de la diabetes
de cada paciente. La educacion es
por tanto una de las soluciones que
profesionales sanitarios y pacientes
aportan para resolver esta cuestion.

El impacto emocional de estar
fuera de rango sigue siendo alto

La encuesta confirma que la mayoria

de las personas con diabetes tipo 1 en
Espaia manifiesta un elevado impacto
emocional por no lograr el objetivo
glucémico marcado por los profesionales.
Este control se representa con el valor
de HbA1c, resultado del equilibrio entre
varios factores que pueden ser el tiempo
en rango, la variabilidad glucémica,

las hipoglucemias, etc.

Una situacion de angustia que desde
las sociedades cientificas proponen
solucionar desde un punto de vista
multidisciplinar. La ayuda emocional
debe llegar desde el equipo médico,
pasando por todo el entorno social de
la persona, la familia principalmente.
La Federacion Espafiola de Diabetes
recuerda que en este trabajo

seria necesaria la incorporacion

de la enfermera educadora y del
psicologo en dichos equipos.

Otra de las sugerencias que apuntan
los profesionales para mejorar esta
situacion es individualizar los objetivos
de control y que el rango de control
glucémico sea mas realista.



Las segundas patologias
asociadas a la diabetes

Un 67,51% de los encuestados convive
con una segunda o mas patologias,
como por ejemplo el colesterol

elevado (14,77%), el sobrepeso (11,6%)

o la hipertension arterial (10,13%),

entre otras. Estas otras patologias
pueden influir mucho en el control de

la diabetes. Los expertos consideran
importante identificar precozmente la
presencia de patologias concomitantes,
e iniciar el tratamiento adecuado de
forma precoz. El mantenimiento de

una alimentacion sana, la practica

de ejercicio fisico de forma regular,

el abandono del tabaquismo, y
administrar de forma adecuada los
tratamientos farmacolégicos ayudan

a prevenir alguna de estas patologias.
De nuevo la educacion diabetologica

y la formacién cobran sentido. En el
campo pediatrico son las enfermedades
como la tiroiditis y muy en particular

la enfermedad celiaca, las que mas
afectan en la gestion de la diabetes, por
exigir aun mas acciones en el dia a dia
del niflo con diabetes y su entorno.

Poca implantacion de los
nuevos sistemas de medicion
continua de glucosa

Un 30% de los encuestados asegura
estar utilizando alguno de los sistemas de
medicion continua de glucosa que hay
en el mercado. El resto sigue haciendo
uso de la glucemia capilar. Segun la
Federacion Espaiola de Diabetes se
trata de un porcentaje escaso, ya que
las nuevas tecnologias mejorarian la
calidad de vida a nivel general, pues se
lograria un control mas preciso de la
diabetes y por tanto una reduccion en
el nimero de complicaciones asociadas
a la diabetes. SED y SEEP reconocen
que aunque la tecnologia no cura, sin
duda mejora la vida de las personas con
diabetes. Una inversion tecnoldgica por
parte de la administracion aumentaria
el conocimiento por parte del paciente
de su perfil y variabilidad glucémica

y el tiempo en rango en objetivo. Este
conocimiento permite tomar decisiones
que mejoran la gestion de la diabetes
evitaria posibles complicaciones para el
paciente, que a su vez resultaria en una
disminucion en los costes para el sistema
sanitario, sobretodo por la reduccion
del niumero de complicaciones graves.
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La diabetes tipo 1 es una enfermedad autoinmune
cronica en la que el organismo no produce insulina
o produce una cantidad insuficiente que a menudo
se diagnostica en la infancia. En cifras globales, 1
de cada 300 personas tiene diabetes tipo 1, lo que
supone entre un 5% y un 10% del total del numero
de personas con diabetes en el mundo."?3

La diabetes de tipo 2 se presenta con mayor frecuencia
en adultos. Se calcula que en el mundo hay unos 425
millones de personas con diabetes, el 90% con diabetes
tipo 2. Solo en Europa se estima que son 60 millones

de personas las que padecen algun tipo de diabetes.

1
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Diabetes en cotexto

Complicaciones derivadas
de la diabetes

La diabetes tipo 1 es una enfermedad
compleja® 5 € que exige un control
constante por parte del paciente y que
repercute notablemente en la calidad
de vida. Las personas con diabetes tipo
1 dependen de la administracion de
varias inyecciones diarias de insulina
para mantener una glucemia segura
para su salud y para sobrevivir'2.

Un elevado numero de pacientes con
diabetes tipo 1 presenta factores de
riesgo cardiovascular, algunos de ellos
perjudiciales para su calidad de vida,
tales como la obesidad (18%)%7°.

La glucemia media durante un periodo
de semanas o meses se evaliua mediante
un indicador especifico denominado
HbA1c." De media, tres cuartas partes
de los adultos con diabetes tipo 1

no tienen un control suficiente de la
enfermedad y no alcanzan el nivel
recomendado de HbA1c 7. Una vez

que los pacientes hayan alcanzado el
objetivo glucémico, es importante que
el intervalo de estabilidad se mantenga
durante el mayor tiempo posible. Las
fluctuaciones de la glucemia pueden
tener consecuencias significativas en
el bienestar diario™". Si no se controla
la glucemia de forma adecuada, se
pueden ocasionar complicaciones,
hospitalizaciones frecuentes

y muertes prematuras’.

Carga emocional

Las consecuencias emocionales

de la diabetes tipo 1 son a menudo
impredecibles y preocupantes®. La
carga que deben soportar los pacientes
y los cuidadores (las parejas, los padres,
los nifos, etc.) muestra que la diabetes

12

tipo 1 puede tener consecuencias
negativas en todo el entorno familiar.”?

A un elevado numero de pacientes les
asustan las complicaciones a corto

y a largo plazo relacionadas con las
fluctuaciones de la glucosa que no

se controlan de forma adecuada.®
Cuanto mas tiempo se mantenga el
rango de control glucémico, mejor
seria la salud mental y emocional de
las personas con diabetes tipo 1."*

Impacto econémico

Debido a la aparicion precoz de la
diabetes tipo 1, las enfermedades
cardiovasculares y otras complicaciones
se presentan a una edad mas temprana
que en la diabetes tipo 2, lo que conlleva
un mayor coste econémico por persona.
Esta diferencia no hace mas que
aumentar conforme aumenta la edad™.

Segun la EASD la carga econémica
de la diabetes es responsable

de alrededor del 12% del gasto

total en atencion médica, con no
menos del 65% de estos costes
relacionados con las complicaciones
cardiovasculares y microvasculares.

Un control mas eficaz de

la glucosa conlleva una

disminucion de la incidencia y

de los costes relacionados con
hospitalizaciones’ y complicaciones
cardiovasculares', o renales.

Los costes indirectos de la diabetes
comprenden, entre otros, mayores
tasas de absentismo laboral, la
disminucion de la productividad como
consecuencia de las incapacidades
relacionadas con la enfermedad®®.



Necesidades no cubiertas

Las personas con diabetes tipo 1
deben afrontar la carga diaria de

las complicaciones relacionadas

con el control de su enfermedad,

lo cual puede tener consecuencias
significativas en su calidad de vida™
13, Unos tratamientos mas eficaces y
la inversiéon en un tratamiento precoz
pueden suponer beneficios econdmicos
significativos para los sistemas
sanitarios a corto y a largo plazo".
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La informacion analizada procede de varias encuestas
realizadas via on line y promocionadas desde la

web www.canaldiabetes.com y la app del evento de
pacientes Diabetes Experience Day. Los datos fueron
obtenidos de las encuestas realizadas durante los
meses de Marzo y Abril de 2018 en Espaina. Un total
de 453 participantes respondio de forma anonimay
desinteresada la encuesta.

Para realizar el analisis se excluyeron los pacientes con
diabetes tipo 2 y otros tipos de diabetes, quedando un
total de 364 encuestas a pacientes con diabetes tipo 1.
El perfil del encuestado fue el siguiente: un 58,79%

de los encuestados son mayores de edad de menos

de 50 anos; un 59,07% de las encuestas fueron
completadas por mujeres; el 64,01% de la muestra
supera los 10 anos de diagnostico de diabetes tipo 1.

15
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hallazgo




Existe un consenso generalizado en que las
complicaciones cronicas derivadas de un mal control
glucémico y las hipoglucemias son las preocupaciones
mas indicadas por los encuestados. Lo que mas
preocupa a las personas con diabetes tipo 1 son las
complicaciones cronicas (43,96%), seguido de las
hipoglucemias (31,87%), los pinchazos diarios (7,42%)

y no estar en rango de control glucémico (6,87%) se
situan entre las principales preocupaciones de las
personas con diabetes tipo 1 en Espana.

También hay coincidencia al reconocer que el impacto
emocional de no estar en rango de control glucémico
es sustancial siendo un 79,12% los pacientes que
aseguran tener impacto emocional por no alcanzar

el objetivo.

Ademas el 67,51% de los encuestados convive con
una segunda o mas patologias, como por ejemplo
el colesterol (14,77%), el sobrepeso (11,6%) o la
hipertension arterial (10,13%), entre otras.

La encuesta también refleja que la mayoria de las
personas con diabetes tipo 1 en Espaina usa dispositivos
de medicion de glucosa capilar, glucometro tradicional
(67,31%), frente a los nuevos sistemas de medicion
continua de glucosa (30,22%).

17
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INFOGRAFIA: NECESIDADES NO CUBIERTAS DE
LAS PERSONAS CON DIABETES TIPO 1EN ESPANA

Hipoglucemias y complicaciones cronicas
son las maximas preocupaciones de
las personas con diabetes tipo 1.

Las principales preocupaciones para las
E personas encuestadas con diabetes tipo 1:
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No estar en rango

) 6,87%

7 Controlar las hipoglucemias debe ser una parte

_I fundamental del tratamiento. Alcanzando y
manteniendo los objetivos de control glucémico,
se pueden evitar las complicaciones cronicas de
la diabetes.

PROPUESTA




El impacto emocional de los
pacientes por estar fuera de rango
de control glucémico es elevado.

Todas las investigaciones coinciden
que el autocuidado de una enfermedad
cronica supone un importante desgaste
emocional para la persona.

Preocupacion

por no alcanzar el
rango glucémico

79,12%
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Los profesionales sanitarios apuestan por
individualizar los objetivos seglin cada paciente, y
evitar adoptar actitudes punitivas con ellos. Una mejor
educacion diabetologica, y disponer de un profesional
de la psicologia se plantean como soluciones.

PROPUESTA




INFOGRAFIA: NECESIDADES NO CUBIERTAS DE
LAS PERSONAS CON DIABETES TIPO 1EN ESPANA

La presencia de otras patologias
anadidas a la diabetes tipo 1
es predominante.

Los encuestados conviven con una
E segunda o mas patologias.
Badl
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Es importante identificar precozmente la presencia
de patologias concomitantes, e iniciar el tratamiento
adecuado de forma precoz. Clave también incluir a
familiares de personas con diabetes en los programas
de educacion.

PROPUESTA




La tecnologia al servicio del
paciente con diabetes tipo1en
Espaina esta poco implantada.

La mayoria de las personas con diabetes
E tipo 1 encuestadas usa dispositivos
Bl de medicién de glucosa capilar.

Glucometro

tradicional

Nuevos sistemas
31 0/ de medicion
' (o] continua de glucosa

30,22%
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La tecnologia por si misma no es suficiente.
Es importante adaptar los programas de educacion
terapéutica a estas nuevas tecnologias.

PROPUESTA







Preguntas formuladas en la encuesta:

1. ¢Podria indicarnos su edad? Indique su
edad en numeros.

2. ¢Podria indicarnos su sexo?
3. {Qué tipo de Diabetes tiene?

4. ;Cuantos anos hace que se le
diagnosticé ? Indique los afios en nimero

5. ¢Podria indicarnos a continuacion
todos los tratamientos que esta
recibiendo para la gestion y control de
su diabetes? Usted puede indicar varias
respuestas.

6. ¢Podria indicar qué otras patologias
padece o tiene diagnosticadas? Usted
puede indicar varias respuestas.

7. ¢Podria especificar el rango objetivo
de nivel de glucosa en sangre que le
ha marcado su médico para tener un
buen control de su diabetes? Indique
connumeros por favor, el valor inferior
y superior indicado por su profesional
sanitario, por ejemplo 80/120.

8. ¢{Como mide su nivel de glucosa en
sangre?

9. (Cuantos controles de glucemia
capilar suele hacer habitualmente?

10. ¢De media, cuantos controles de
glucemia capilar diria que estan dentro
del rango objetivo marcado por su
equipo médico?

11. ¢(Cuantas horas a lo largo del dia

diria que tiene usted el nivel de glucosa
en sangre fuera del rango objetivo
establecido por su médico (tanto por
encima como por debajo)? Establezca
una media e indique el numero de horas.

12. Valore hasta qué punto sigue las
directrices marcadas por sus médico/
enfermera en relacion al seguimiento
del plan de medicacion (tratamiento

23

farmacolégico, incluidas dosis pautadas).
Utilice una escala del 1al 10, donde 1
significa «no las sigo en absoluto» y 10
significa «las sigo totalmente».

13. Valore hasta qué punto sigue las
directrices marcadas por sus médico/
enfermera en relacion a los controles
de glucemia capilar. Utilice una escala
del 1al 10, donde 1 significa «no las sigo
en absoluto» y 10 significa «las sigo
totalmenten».

14. Valore hasta qué punto sigue las
directrices marcadas por sus médico/
enfermera en relacion al seguimiento
del plan alimenticio. Utilice una escala
del 1al 10, donde 1 significa «no las sigo
en absoluto» y 10 significa «las sigo
totalmente».

15. Valore hasta qué punto sigue las
directrices marcadas por sus médico/
enfermera en relacion al seguimiento
de pautas de actividad fisica. Utilice una
escala del 1 al 10, donde 1 significa «no
las sigo en absoluto» y 10 significa «las
sigo totalmente».

16. ¢{Cuanto diria que le impacta a nivel
emocional y de estilo de vida el intentar
conseguir que su glucosa en sangre esté
dentro del rango objetivo establecido
por su médico el maximo tiempo
posible?. Utilice una escala del 1al 10,
donde 1 significa «nada en absoluto» y 10
significa «totalmente».

17. De los siguientes aspectos de tu
diabetes, senale los 5 que mas le
preocupan.

18. De los 5 aspectos senalados en la
pregunta anterior, indique cual es el
que mas le preocupa, por ejemplo la
Hipoglucemia.

19. Cuando tiene una consulta
relacionada con su diabetes, ;a quién
recurre habitualmente?
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Datos de la encuesta

TIPOS DE DIABETES

Distribucion de la diabetes tipo 1, tipo 2 y otros tipos
en los 364 participantes de la encuesta.

1,33

i Tipo1
S Tipo 2

Otras

RANGOS DE EDAD

A partir de estos resultados solo se reflejaran las respuestas filtradas por diabetes
tipo 1.

== Menos de 18 anos
= De 18 a 50 anos

Mas de 50 aios

24



GENERO

Reflejamos dentro de los resultados filtrado por diabetes tipo 1 qué porcentaje

son mujeres y cual hombres.

= Hombre

Mujer
59,07

ANOS DE DIAGNOSTICO

Anos desde que el paciente encuestado ha sido diagnosticado
con diabetes tipo 1.

0,55

== Menos de un ano
W De 1a10 anos

Mas de 10 anos
64,01
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Datos de la encuesta

RESUMEN

TIPOS DE DIABETES

Tipo 1

80,35

RANGOS DE EDAD
De 18 a 50 anos

58.79%

GENERO

Mujer

59 07%

ANOS DE DIAGNOSTICO

Mas de 10 ainos

64.01%
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FARMACOS

Tipos de farmacos que utilizan los pacientes encuestados. Hay que tener presente
que un mismo encuestado ha podido reflejar mas de una opcion. Aunque en el
computo total la «insulina rapida» es el farmaco mas utilizado, si solo se tuviera

en cuenta la primera respuesta de cada paciente, entonces el resultado con el
porcentaje mas alto (40,38% ), pasaria a ser «la insulina basal, un pinchazo al dia».

0,00

0,00

2,77
26,69
1,79
1,04
37,09
1,04
20,62

0,00

0,00

27

=== No toma ningun farmaco
=== Tratamiento con antidiabético oral
== |nsulina basal, un pinchazo al dia
= Insulina basal, 2 o mas pinchazos al dia
[ Insulina rapida

Insulina Premezclada

Bomba de insulina

Tratamiento con analogo de GLP1
(tratamiento inyectable, no insulina)

NS/NC
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Datos de la encuesta

OTRAS PATOLOGIAS

Otras patologias que afectan al encuestado ademas de la Diabetes.

32,49

21,31
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10,13
14,77
11,60
1,69
1,48
3,16
3,38

21,31
32,49

fmmm== Hipertension arterial

== Colesterol

= Sobrepeso

== Obesidad

= Enfermedad cardiaca
Enfermedad Renal

Infecciones genitourinarias
recurrentes

Otras

Ninguna otra patologia



MEDIA EN RANGO DE GLUCOSA

Valor medio del rango inferior y superior, de la glucosa en sangre
en los pacientes con diabetes tipo 1.

56,87%
21,70%
12,36%
6,32%
0,27% 0,55% 0,82% 0,27% . 0,82%
40 60 70 75 80 90 95 100 10
“RANGO INFERIOR DE
GLUCOSA EN SANGRE
28,02%
20,33%
1,54% 10,99% 1,26%
714%
'3,85%
1,92%
0.55% 0,27% 0,27% 0,55% 0,27% 0,55% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27% 0,27%

100 10 M2 19 120 125 126 130 135 140 145 150 160 170 180 190 200 220 230 240 250 260 300

“RANGO SUPERIOR DE GLUCOSA EN SANGRE
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Datos de la encuesta

FARMACOS POR PATOLOGIA: OBESIDAD

Tipos de farmacos que utilizan los pacientes encuestados con obesidad ademas
de diabetes tipo 1. Hay que tener presente que el 90% de esta muestra ha
contestado con mas de un farmaco, siendo la insulina rapida la segunda opcién
casi en el 90% de los casos.

100

87,5

90
80 75
70
60
50
40
30 25
20 12,5 12,5
b L] 7 0

o

Insulina rapida Insulina basal, un  Tratamiento con Insulinabasal,20 Bomba de insulina Insulina
pinchazo al dia antidiabético oral mas pinchazos al Premezclada
dia

FARMACOS POR PATOLOGIA: SOBREPESO

Tipos de farmacos que utilizan los pacientes encuestados con sobrepeso ademas
de diabetes tipo 1. Hay que tener presente que casi el 80% de esta muestra ha
contestado con mas de un farmaco, siendo la insulina rapida la segunda opcién
casi en el 50% de los casos.

50,00 46743

45,00

40,00 33.93

35,00

30,00

25,00
17.86

20,00
12,5

15,00

10,00

5,00

. 3'57
.

0,00
Insulinarapida  Bomba de insulina Insulina basal, un Insulinabasal,20 Tratamiento con Insulina
pinchazo al dia mas pinchazos al  antidiabético oral Premezclada
dia

30



RESUMEN

OTRAS PATOLOGIAS QUE AFECTAN AL ENCUESTADO
ADEMAS DE LA DIABETES TIPO 1

Dos o mas patologias Como por ejemplo
entre otras:

67' 51% Colesterol

14,77%

Sobrepeso

11,6%

Hipertension
arterial

o RETA

MEDIA EN RANGO DE GLUCOSA

Rango inferior 80 Rango superior 140

5657 28.02%
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Datos de la encuesta

MEDICION GLUCOSA EN SANGRE

Métodos utilizados por los pacientes encuestados para medir los niveles
de glucosa en sangre.

1,92
0,272 0,27

de glucosa

Otros

NS/NC (ninguno)

NUMERO DE CONTROLES DE GLUCEMIA
CAPILAR

Numero de veces al dia o semana que el paciente encuestado se realiza
un control de glucemia capilar.

== Glucémetro convencional (medicién
capilar en sangre con tira reactiva)

== sistemas de monitorizacion continua

S No utilizo ningun sistema de medicion

50,00%
45,05%

45,00%

40,00%

35,00%

30,00%

25,00%

20,00% 15.66%

N

15,00% 12,09% 11,26%

10,00% 6.59%

5.00% 0%  220% 137%
0,00% - - . -

1,65%
.

Nome Entrely3 Entre4y 1aldia 2aldia 3aldia 4aldia 5aldia 6 omasal
hago ala 6ala dia
controles semana semana
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NUMERO DE CONTROLES EN RANGO

Numero de veces al dia o semana que el paciente encuestado se encuentra
dentro de rango cuando se realiza un control de glucemia capilar.

30,00
25,82

25,00
21,43

19,78
20,00

14,84
15,00

10,00 7,97

4,40
5,00 2,75

1,37 1,10 0,55
0,00 I

Nome Entre1y3 Entred4y6 1aldia 2aldia 3aldia 4 al dia 5aldia 6omasal NS/NC
hago ala ala dia
controles semana semana

CONTROLES EN RANGO POR MEDICION |

Comparativa entre los distintos métodos de medicion ante el nUmero de controles
al dia para medir los niveles de glucosa en sangre que se realizan los pacientes
encuestados.

45,00

40,00

35,00

30,00

25,00 A25,23
20,00

15,00 /

AL ]

10,00
/,21/ 7,00 /
5,00
3,29
1,65 50
s 0 41

O 4 o o © ©
entrely3ala entredy6ala 1al dia 2aldia 3aldia 4 al dia 5al dia 6 6 mas al dia nsnc
semana semana

0,00

Glucémetro convencional e=m= Sistemas de monitorizacién continua de glucosa @ Otros
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Datos de la encuesta

CONTROLES EN RANGO POR MEDICION II

Numero de controles al dia para medir los niveles de glucosa en sangre frente al
tipo de medicion que se realizan los pacientes encuestados.

30,00

25,00

0,58
0,58
0,58
20,00
0,29
15,00
10,00
5,00
- 0,29 .
0,00

Entrely3ala Entre4y6ala 1aldia 2al dia 3aldia 4 aldia 5 al dia 6 6 mas al dia
semana semana

Otros === Sistemas de monitorizacién continua de glucosa mmmmm= Glucémetro convencional

HORAS EN RANGO

Horas al dia en las que el paciente encuestado se encuentra dentro de rango.

Menos de 1 hora
Entre 1y 5 horas
Entre 6 y 10 horas

Entre 11y 15

Entre 16 y 20 49,45
Mas de 20

NS/NC
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HORAS EN RANGO POR MEDICION |

Comparativa entre los distintos métodos de medicién ante las horas al dia en las
que el paciente encuestado se encuentra dentro de rango.

HORAS EN RANGO POR MEDICION Il

Horas al dia en las que el paciente encuestado se encuentra dentro de rango
frente al tipo de medicién que se realizan los pacientes encuestados.

e=== Glucémetro convencional === Sistemas de monitorizacién continua de glucosa Otros
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Datos de la encuesta

RESUMEN

MEDICION GLUCOSA
EN SANGRE

Glucometro convencional

67,31%

NUMERO DE CONTROLES
DE GLUCEMIA CAPILAR

6 o mas al dia
45,05%

NUMERO DE CONTROLES
EN RANGO

6 o mas al dia
25, 32%

HORAS DE RANGO

Entre16 y 20

49, 45



CUMPLIMIENTO PLAN DE MEDICACION

Medida en la que el paciente cumple el plan de medicacién que le han
establecido, siendo 10 que se cumple totalmente y 1 que se incumple
totalmente.

31,59

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NS/NC

CUMPLIMIENTO PLAN DE CONTROLES

Medida en la que el paciente cumple con el numero de controles de glucemia
al dia que le han establecido, siendo 10 que se cumple totalmente y 1 que se
incumple totalmente.

36,54

18.68 20,05

7,14 7.97
3.30
= b b = 0,27
2 3 4 5 6 7 8 9 10

1 NS/NC

37

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia



Datos de la encuesta

CUMPLIMIENTO PLAN DE ALIMENTACION

Medida en la que el paciente cumple el plan alimenticio que le han establecido,
siendo 10 que se cumple totalmente y 1 que se incumple totalmente.

24,18

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NS/NC

CUMPLIMIENTO PLAN DE ACTIVIDAD FiSICA

Medida en la que el paciente cumple el plan de actividad fisica que le han
establecido, siendo 10 que se cumple totalmente y 1 que se incumple totalmente.

21,98
16,76
14,56
12,09
7,42
,J L I
6 7 8 9
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RESUMEN

CUMPLIMIENTO PLAN
DE MEDICACION

Nivel de cumplimiento alto*

718 20

CUMPLIMIENTO PLAN
DE ALIMENTACION

Nivel de cumplimiento medio*

58 25

* Resultante de la suma
de las variables 8, 9
y 10 de los graficos
correspondientes.
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CUMPLIMIENTO PLAN
DE CONTROLES

Nivel de cumplimiento alto*

715 .27%

CUMPLIMIENTO PLAN
DE ACTIVIDAD FISICA

Nivel de cumplimiento medio*

50.03%

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia



Datos de la encuesta

IMPACTO EMOCIONAL

Cual es el impacto emocional de no llegar al control glucémico sugerido por
su profesional sanitario, siendo 10 que le afecta mucho y 1 que no le afecta.

£0,9U
20,88
15,38 14,56
7,69
5,22
3,02

110 165 1,92

o 0,27
= N . [ |

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NS/NC

LOS 5 ASPECTOS DERIVADOS DE LA DIABETES
QUE PREOCUPAN A LOS PACIENTES

De todos los 364 pacientes encuestados los 5 elementos que les genera
preocupacion.

Hipoglucemias

Complicaciones crénicas a medio y largo plazo
(cardiovasculares, renales, neuroldgicas, de vision)

Estar fuera de rango objetivo de control
(subidas y bajadas de glucosa)

Hiperglucemias

Ganancia de peso/ Obesidad

Impacto en mi estilo de vida

Impacto emocional

Cantidad de pinchazos diarios
Infecciones recurrentes de cualquier tipo
Lipodistrofia debido a pinchazos
Cetoacidosis

Otras

NS/NC
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LOS 5 ASPECTOS DE PREOCUPACION
EN MENORES DE 18 ANOS

De los 83 menores de 18 afos encuestados los 5 elementos que les genera

preocupacion.

Hipoglucemias

Complicaciones crénicas a medio y largo plazo
Hiperglucemias

Estar fuera de rango objetivo de control
Cantidad de pinchazos diarios
Cetoacidosis

Impacto emocional

Impacto en mi estilo de vida

Lipodistrofia debido a pinchazos
Infecciones recurrentes de cualquier tipo
Ganancia de peso/ Obesidad

Otras

ASPECTO DE MAYOR PREOCUPACION

El aspecto derivado de la diabetes que mas preocupa a los pacientes

encuestados.

Complicaciones crénicas
Hipoglucemias

Cantidad de pinchazos diario

Estar fuera de rango objetivo de control
Cetoacidosis

Ganancia de peso/ Obesidad
Hiperglucemias

Impacto emocional

Impacto en mi estilo de vida

Otras

Infecciones recurrentes de cualquier tipo

NS/NC
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21,43

43,96
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Datos de la encuesta

ASPECTO DE MAYOR PREOCUPACION
EN MENORES DE 18 ANOS

El aspecto derivado de la diabetes que mas preocupa a los 83 pacientes
encuestados menores 18 afos.

Hipoglucemias

Complicaciones créonicas a medio y largo plazo
Cantidad de pinchazos diarios

Estar fuera de rango objetivo de control
Cetoacidosis

Impacto emocional

Impacto en mi estilo de vida

CONSULTAS POR DIABETES: ¢ A QUIEN RECURRE?

Personas o entes a las que el paciente recurre cuando tiene una consulta
sobre diabetes.

Mi médico

Mi enfermer@/educador@

Mi farmacéutico

Asociaciones de pacientes con diabetes
Mi familia o amigos

Otros pacientes con diabetes

Libros y revistas especializadas
Buscadores de internet tipo Google
Redes sociales tipo Twitter, Facebook, etc...
Blogueros o influenciadores online
Webs de Sociedades cientificas

Webs de asociaciones de pacientes
Otras

NS/NC
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32,93

32,01




RESUMEN

IMPACTO EMOCIONAL

Alto impacto emocional de no
llegar al control glucémico*

79,122

5 ASPECTOS _
PREOCUPACION

Hipoglucemia

19,17«

Complicaciones cronicas

17,85

Fueraderango

13,33%
11, 46>

Ganancia de peso/
Obesidad

ASPECTO DE MAYOR
PREOCUPACION

Complicaciones crdonicas

43,96%

CONSULTAS POR DIABETES
Mi Médico

32,01%

Mi enfermera/educadora

20, 05%

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia

* Resultante de la suma
de las variables 7, 8,
9y 10 de los graficos
correspondientes.

7,30%
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Dr. Francisco Javier Ampudia-Blasco
Hospital Clinico Universitario

de Valencia.

Unidad de Referencia de Diabetes.
Médico Jefe del Servicio de
Endocrinologia y Nutricion.

Daria Roca

Enfermera y educadora en diabetes
Hospital Clinic de Barcelona.
Miembro del grupo de nuevas
tecnologias 2.0 de la Sociedad
Espanola de Diabetes.

Profesora asociada de la Universitat
de Barcelona.

Inaki Lorente

Ifhaki Lorente, con diabetes desde los 30
afnos, compagina su trabajo de psicélogo-
educador en la Asociacion Navarra

de Diabéticos, con la coordinacion

de varias Escuelas de Padres de
adolescentes en distintos colegios

de la Comunidad Foral de Navarra.

Mercedes Maderuelo

Gerente de Federacion Espaiiola
de Diabetes (FEDE) y vocal del
Foro Espaiiol de Pacientes.

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia



Reflexiones de expertos

Hipoglucemias y complicaciones

cronicas son las maximas

preocupaciones de las

personas con diabetes tipo 1

Javier Ampudia: Sin duda, las
hipoglucemias son el factor limitante
mas importante del tratamiento.
Representa una barrera para la
intensificacion del tratamiento y una
dificultad importante para alcanzar

los objetivos glucémicos. Las
complicaciones cronicas son el segundo
motivo de preocupacion, y alin mas

en los adultos. En los mas jovenes el
temor a las complicaciones crénicas

se ve como algo mas lejano. Pero en
aquellos pacientes de mayor edad y
mas tiempo de evolucion, el temor a

las complicaciones cronicas favorece
en muchos casos que los pacientes
quieran cumplir los objetivos de control.

Daria Roca: Quiza evaluamos la
percepcion a las hipoglucemias pero
no la preocupacion de las mismas.
Ademas la preocupacion o miedo a
las hipoglucemias es una barrera a la
hora de optimizar el grado de control.

Inaki Lorente: Preocupa también el
sentirse sobrepasado cuando uno

pierde el control de la diabetes y sentir
culpa o ansiedad cuando eso pasa. En

la DM1 mas de la mitad de las personas
consideraban esas afirmaciones como un
problema serio o moderadamente serio.

46

Mercedes Maderuelo: Es interesante
tener estos aspectos en cuenta de cara

a realizar acciones informativas y sobre
todo formativas, para evitar y / o reducir
al maximo las dudas que puedan tener
las personas con diabetes respecto a
estos aspectos. Cuanta mas informacion
tengan sobre estas situaciones y sobre
coémo actuar antes ellas, consideramos
que podrian reducirse estos porcentajes.

Javier Ampudia: En mi opinion, reducir
las hipoglucemias es una prioridad en
el tratamiento. Influye en la calidad de
vida de los pacientes, en la adherencia
al tratamiento, y en consecuencia,

en alcanzar los objetivos de control.
Alcanzando y manteniendo los objetivos
de control glucémico, se pueden
evitar las complicaciones cronicas

de la diabetes, que realmente son las
que condicionan el prondstico de los
pacientes, y tienen una repercusion
fundamental en el gasto sanitario.



El impacto emocional de los
pacientes por estar fuera de rango
de control glucémico es elevado

Inaki Lorente: Con frecuencia, el
miedo esta motivado por la creencia
subjetiva que tiene la persona sobre
la situacion que atraviesa. Considero
que disponer de informacion objetiva
al respecto ayudaria enormemente.

Daria Roca: Es necesario entender
también que habra ocasiones o épocas
donde el grado de control puede
empeorar y hay que tratar de disminuir
la culpabilidad que en ocasiones
sienten los pacientes y dar soporte.

Javier Ampudia: Debemos individualizar
los objetivos seguin cada paciente.
Establecer objetivos realistas,
consensuados con el paciente y

mejorar la educacion terapéutica

para flexibilizar la administracién de
insulina en funcioén del contenido

de hidratos de la comida, etc.

47

Mercedes Maderuelo: Lo primero

de todo es que haya una muy buena
comunicacion entre el médico y el
paciente; sin esta relacion, es muy
probable que el paciente no comparta
con el medico sus miedos, conllevando
un incremento de su ansiedad.

Daria Roca: Como profesionales
deberiamos tener herramientas para
evaluar la salud emocional. En ocasiones
los aspectos emocionales implicados
son de tal envergadura que como no
profesionales del ambito de la salud
mental no podemos hacerles frente.

Inaki Lorente: Disponer de un
profesional de la psicologia con
formacion en la carga que supone la
vida con diabetes ayudaria a prevenir
posibles desajustes emocionales y a
tratarlos en el caso de que surgieran.

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia



Reflexiones de expertos

Un 67,51% de los pacientes encuestados
convive con una o mas patologias
asociadas a la diabetes tipo 1

Javier Ampudia: Es importante
identificar precozmente la presencia de
patologias concomitantes, e iniciar el
tratamiento adecuado de forma precoz.
El mantenimiento de una alimentacion
sana, la practica de ejercicio fisico

de forma regular, el abandono del
tabaquismo, y evitar la sobredosificacion
de insulina ayudan a prevenir alguna de
estas patologias.

Daria Roca: Habria que ser cautos con
estos datos. El abordaje desde mi punto
de vista con las enfermedades referidas,
colesterol y obesidad, e hipertension
debe ser el mismo.

Mercedes Maderuelo: Efectivamente,

el ser una persona con pluripatologias
cronicas hace que el tratamiento sea mas
complejo. De ahi la importancia de la
formacion terapéutica de los pacientes,
para que conozcan su patologia y sepan
como actuar, y siempre contando con el
apoyo de su equipo médico.

48

Inaki Lorente: Es importante incluir

a familiares en los programas de
educacion diabetolégica de forma que
le ayuden a la persona en el control

de las patologias y le sirva de apoyo.

Mercedes Maderuelo: El saber que
se cuenta con otra persona, aunque
sea solo a nivel de apoyo emocional,
descarga mucha presion sobre la
persona que tiene diabetes.



Un 67,31% de los encuestados
mide su glucemia con glucometros
convencionales, y un 30,22% con
nuevas tecnologias como sensores

Javier Ampudia: La tecnologia por

si misma no es suficiente.

Es importante adaptar los programas
de educacion terapéutica a estas
nuevas tecnologias, para optimizar el
beneficio de las mismas en el control
de la enfermedad. Nuevas tecnologias
sin adiestramiento adecuado son
costosas y poco efectivas en la mejora
del control glucémico del paciente.

Inaki Lorente: Es indignante que el
problema sea econdmico. Se corre

el riesgo de que, en Espaia, existan
pacientes de primera y de segunda.

La solucion no es que todos dispusieran
de MCG, sino de que cada uno pudiera
disponer de aquellas herramientas que
mejor le ayuden en el autocontrol y en
el incremento de su calidad de vida.
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Daria Roca: Que a dia de hoy 3 de
cada 10 pacientes utilizan MCG, habria
que ver los motivos por los cuales

el 70% no lo hace, probablemente
econdémicos. Estoy segura que en 5
afos esta proporcion estara invertida.

Mercedes Maderuelo: Las nuevas
tecnologias mejorarian la calidad de
vida a nivel general, pues se lograria
cada vez mas un control mas preciso
y comodo para el paciente y también
para los profesionales médicos.

Un paciente bien controlado es un
paciente con menos complicaciones

Inaki Lorente: La persona con diabetes,
constantemente debe tomar decisiones
sobre su tratamiento y para ello dispone
de pocas herramientas objetivas. Entre
las ayudas mas importantes estan los

sistemas de medicién de glucosa. Cuanto

mejor se desarrolle esta tecnologia,
mas podra ayudar a las personas en la
gestion de su diabetes, empoderandola,
previniendo hipoglucemias, brindando
un mayor control de la diabetes, etc.

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia
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Hipoglucemias y complicaciones
cronicas son las maximas
preocupaciones de las personas con
diabetes tipo 1 en Espana. Evitarlas debe
ser una prioridad en el tratamiento.

Al paciente con diabetes tipo 1

le preocupa mucho estar fuera de rango
de control glucémico.

El impacto emocional por estar fuera de
rango de control glucémico es elevado.

El paciente con diabetes tipo 1 convive
las 24 horas del dia con esta patologia
cronica y a medida que pasan los anos la
presencia de patologias concomitantes
es cada vez mayor. Esto conlleva un
manejo aun mas complejo y de ahi la
importancia de la formacion terapéutica
de los pacientes.

La tecnologia por si misma no es
suficiente. Es importante adaptar los
programas de educacion terapéutica a
estas nuevas tecnologias, para optimizar
el beneficio de las mismas en la mejora
del control de la enfermedad.

Informe: Necesidades no cubiertas de las personas con diabetes tipo 1 en Espaia
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