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IMPACTO DE LA EDUQACI()N INTENSIVA A LOS PADRES SOBRE EL CONTROL
METABOLICO DE NINOS DIABETICOS MENORES DE 6 ANOS.

DRA. V. VANESA ZAVALETA PEREZ, TUTORES DRA. CONSUELO BARRON URIBE, DR. ROBOLFO
RIVAS RUIZ.

HOSPITAL DE PEDIATRIA
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXT

INTRODUCCION

Con el objeto de disminuir o refrasar la presentacion de las complicaciones cronicas y favorecer el crecimiento
y desarrolio normal en los nifio, Ja Clinica de Diabetes del Hospital de Pediatria ha implementado diversos programas
educacionales que incluyen un programa de educacion intensiva que se leva a cabo como Campo de Verano. Desde
1971 y el proyecto designado como Sala de Dia (educacién convencional individualizada) que inicié en 1995. Hace 6
afios se realiz0 por primera vez una modalidad de campamento dirigido a padres de nifios que iniciaron la diabetes antes
de los 6 afios de edad .

OBJETIVO GENERAL

Evaluar el impacto sobre ¢l control metabdlico de nifios diabéticos menores de 6 afios, de un programa de  educacién
intensiva impartido 2 sus padres, comparada con el de los hijos de un grupo similar de padres que recibi6 educacién convencional.

SUJETOS, MATERIAL Y METODOS.

Se incluyeron a todos Jo pacientes gue iniciaron con Diabetes mellitus tipo 1 antes de los 6 ailos de edad, que acudiercn a
la consylta externa de la Clinica de Diabetes del Servicio de Endocrinologia del  Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional
Siglo XX1, de marzo de 1985 a marze de 2002 y que pudieron ser seguidos por un minime de tres afios. Se ¢lasificaron en: grupo 1 a
pacientes cuyos padres acudieron al Campo de Verano 1996 de padies-hijos y grupo 2 los pacientes cuyos padres no participaron en
el Campo. Se parearon ambos grupos en el mismo tiempo de evolucidn de la diabetes para minimizar el efecto de esta variable
confusora .

RESULTADGS '

Se localizaron 50 expalientes se excluyeron v eliminaron Gmpo 1: un par de gemelas con Sindrome Turner y
retraso psicomofor y una nifia con Diabetes Mellitus secundaria  pancreatectomia. Grupo 2: dog lactanfes que no
cumphHan con el tiempo de seguimiento de tres affos minimo y un paciente que abandoné 1z consulta . El final quedo
distribuido con 22 pacientes en cada grupo. Grupe 1: 9 masculinos y 13 femeninos Grupe 2: 12 masculinos y 10
femeninos. .

Ya que la distribucién de Ia poblacién no era normal, se utilizo la prueba no paramétrica de U de Mann-
Whitney para analizar las diferencias y no se enconiré que la evolucion de los pardmetros de control (HbAlc,
crecimniento pondoestatural, coplicaciones agndas) fuera diferente en uno y otro grupo. Solo se encontrd significativa
para la escolaridad de Jos padres que era mayor en el grupo que recibié educacidn intensiva (Mediana 15.5 vs 9 afios
estudiados).  En lo que respecta a la vigilancia de las complicaciones micro y macrovasculares, no se enconttd
diferencia significativa en niveles de colesterol, triglicéridos y HDL colesterol ni en los marcadores de retinopatia o
nefropatza entre los grupos.

CONCLUSIONES

La educacion intensiva en un Campo de Verano a padres de nifios diabéticos menores de 6 afios repercute en
el control metabdlico de los nifios de manera similar a la lograda con la educacién convencional impartida en la
consulta externa de Ia Sala de Dia.

Debe promoverse la implementacion de actividades educativas bien estructuradas v adapladas a las
caracteristicas de cada paciente, impartidas por personal de salud adiestrado en técnicas de educacion.



ANTECEDENTES CIENTIFICOS

La diabetes mellitus es un grupo de enfermedades metabdlicas que se caracterizan
por un metabolismo anormal de la glucosa, las proteinas y las grasas, causada por
deficiencia en la secrecion de insulina o resistencia en los mecanismos de su accién. La
hiperglucemia crénica de la diabetes se acompafia de dafio, disfuncién e insuficiencia a
largo plazo de diversos Organos, en especial ojos, rifiones, nervios, corazén y vasos
sanguineos. La clasificacion de la Diabetes seglin la (ADA) American Diabetes
Asociation propuesta en 1997 y que es una modificacién de la descrita en 1979 por la
National Digbetes Data Group (NDDG)! identifica cuatro grandes grupos: Diabetes tipo
1, tipo 2, diabetes gestacional y ofros tipos especificos. La mayoria de los casos de
diabetes mellitus en Pediatria son del tipo 1 y de éstos, mds del 90% se presentan
después de un largo periodo subclinico, durante el cudl, en individuos con
susceptibilidad genética, sucede una reaccion autoinmune contra diferentes componentes
de la célula beta del pancreas®™. Esta agresién autoinmune determina una disminucién
progresiva en la masa de células beta y de la produccién, finalmente nula, de insulina,
con propension a la cetoacidosis. La tipo 1 no incluye a las formas de destruccién o
insuficiencia de las c¢élulas B de péncreas a los que no es posible asignar causas
especificas no autoinmunitarias y que se e clasifican como idiopéticas®.

La presentacion clasica de la diabetes en los nifios es una historia de poliuria,
polidipsia, polifagia y pérdida de peso de corta duracién, generalmente menos de un mes.
Un dato orientador de poliuria es la aparicién de enuresis en un nifio previamente
continente. Un inicio insidioso con letargia, debilidad y pérdida de peso también es
comin’, La cetoacidosis como presentacién inicial ocurre en cerca del 25% de los nifios
diabéticos y es particularmente comi{m en los menores de cinco afios, en quienes el
- diagnéstico frecuentemente no es sospechado®,

~ La incidencia de esta enfermedad varia en diferentes paises y poblaciones, es
mayor en las zonas cercanas a los polos y menor en las cercanas al ecuador. Finlandia
tiene la incidencia anual mas alta del mundo 35 casos por cada 100 000 habitantes
menores de 19 afios. La frecuencia aumenta con el incremento de la edad, con dos picos
de presentacién a los 5-7 afios y al tiempo de la pubertad. El primer pico corresponde al
momento de mayor exposicién a infecciones coincidente con el inicio de la escuela, y el
segundo a la aceleracidn del crecimienio y los reajustes hormonales antagonistas a
insulina, asi como el stress emocional que acompafian a la pubertad’,

La incidencia mundial de diabetes infantil, ha incrementado en el mundoenlos™ =~

tltimos 20 afios, siendo particularmente evidente en los nifios menores de 5 afios en
quienes se ha reportado en Europa un incremento de 4.2 a 9.9/ 100,000/afio entre 1974 y
1988%, En contraste, México es uno de los paises con mds baja incidencia de diabetes
tipo 1 en el mundo, 1.73 casos nuevos al afio por cada 100,000 habitantes menores de 19
afios, con una prevalencia de 1.2 casos por cada 1000 nifios entre 0 y 19 afios®, lo cudl
contrasta con la prevalencia nacional de diabetes tipo 2 que es de 7.4 por cada 1000 en
mayores de 19 afios'’. Los paises latinoamericanos con poblacion predominantemente de
origen mestizo o con gran carga de genes amerindios, estamos localizados en poblaciones
de muy baja incidencia (menores de 3/100,000) como ocurre en México, Perit y Bolivia'!

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




y es similar a la observada en paises con poblacién donde predominan los genes asiaticos
(Tailandia, Jap6n, Corea, China y Vietnam).

En el servicio de Endocrinologia del Hospital de Pediatria del Centro Médico
Siglo XXI del TMSS en la zona sur de la Ciudad de México, la diabetes mellitus
constituye la primera causa de consulta endocrinologica (27% de los pacientes) y la 13°
causa de solicitud de atencién en el hospital'?, Se diagnostican un promedio de 30 a 40 .
nuevos casos de diabetes tipo 1 por afio, que es muy similar a lo reportado en el CM La
Raza del IMSS en el norte de la ciudad y a la de ofros centros de atencién
endocrinolégica pedistrica de la Ciudad de México™. La esperanza de vida de estos
pacientes permite esperar que practicamente todos ellos ileguen a la edad aduita y es
probable que una diabetes que inicia muy tempranamente en la vida tenga complicaciones
cronicas mas pronto. )

El objetivo del tratamiento de la diabetes mellitus tipo 1 (DM 1) en Pediatria es
mantener duranie el mayor tiempo posible una glucemia lo més cercano posible a lo
normal con riesgo minimo de hipoglucemia, con el objeto de disminuir o retrasar la
presentacién de las complicaciones crénicas y favorecer el crecimiento y desarrollo
normal en los nifios. Esta premisa fue demostrada en el Estudio del Control de la
Diabetes y Complicaciones'*". En este mismo estudio se hizo evidente que ademés de la
sustitucion con insulina, la alimentacién y el ejercicio, es imprescindible una adecuada
educacion del paciente en el manejo de su enfermedad, para la incorporar el tratamiento a
su vida diaria.

El aspecto mds importante en el control del nifio con diabetes mellitus lo
constituye la instruccion o educacion acerca de los conceptos de su trastorno metabdlico.
Cuanto més amplios son estos, mejor serd la comprension de los lineamientos que le
permitirdn evitar las complicaciones agudas y retrasar las complicaciones cronicas. La
instruccidn sirve al mismo tiempo para proporcionar un conocimiento objetivo de las
limitaciones fisicas y psiquicas que ¢l trastorno le impone, facilitando una vida con mayor
estabilidad emocional y semejante al de las personas sanas. Tratdndose de nifios y
jOvenes, la instruccién o educacion acerca de la diabetes obtiene sus mejores resultados
cuando estd en su mayor capacidad de aprendizaje, lo cual se logra en la época de la
escolaridad, es decir, por arriba de los siete afios de edad.. Por otra parte, la dependencia
que caracteriza al sujeto en la edad pedidtrica obliga a extender la instruccién o educacion
sobre la diabetes a aquelias personas que constituyen el nicleo familiar, y extenderse, por
lo menos en los aspectos bésicos, al personal escolar u otro personal que conviva con el
paciente.’ La Organizacién Mundial de la Salud puntualiza: “la educacién es una piedra
angular en el tratamiento del diabético y vital para la integracion del diabético a la
‘sociedad”?’.

A nivel institucional y por el gran nimero de pacientes que maneja, el Hospital de
Pediatria del Centro Médico Nacional a través de su Clinica de Diabetes, brinda
educacion convencional al paciente diabético y su familia a través del contacto médico
periddico en la consulta externa y muy particularmente mediante la Sala de Dia'® .

La Clinica de Diabetes del Hospital de Pediatria ha sido pionera en la
implementacion de diversos programas educacionales. A partir de 1995 dos enfermeras
especialistas con entrenamiento formal para la educacion del paciente diabético
(enfermeras educadoras) iniciaron sus actividades en la en el proyecto designado como



Sala de Dia, que es una actividad educativa permanente de cardcter tutelar progresiva y

flexible a las necesidades particulares-de cada paciente. Sus actividades educativas estan

orientadas a; a) proporcionar instruccion tedrico practica en los diferentes aspectos del

manejo y control cotidiano de la diabetes a nifios diabéticos y sus familiares; b) reducir la

frecuencia de hospitalizaciones por complicaciones agudas; ¢} minimizar la necesidad de

hospitalizacion para adiestramiento de sobrevivencia; d) optmnzar el control glucémico

mediante un adecuado aprovechamiento de los recursos”. El programa de educacion
comprende:

' 1. Curso basico, dirigido a pacientes recién diagnosticados y a pacientes cuya

evaluacién de conocimientos sea deficiente. Estd integrado por: programa de

aspectos prdcticos que incluye: auto aplicacién de insulina (a partir de-los 8

afios), preparacion de dosis y mezclas de insulina, autodeterminacién de

glicemia capilar con tira reactiva, mediciéon de cuerpos cetdnicos en orina

registro de resultados en formato especial, cuidados de la  insulina,

supervisién individual del desayuno e instruccion del ejercicio. Programa de

aspectos tedricos: qué es la diabetes (fisiopatologia), autoevaluacion de

glucemza, hipo e hxperglucemxa, manejo del descontrol agudo™, lista de

intercambio de los alimentos®, complicaciones crénicas.

2. Curso intermedio: dirigido a nifios con escolaridad minima de 6to afio de
primaria y/o padre alfabeta. El programa comprende tempza insulinica
intensiva, modificacién de dosis de insulina®, prescripcion de ejercicio,
indicaciones y contraindicaciones del mismo.

3. Curso avanzado: dirigido a intereses personales de padres y pacientes, una vez
que hayan cumplido los requisitos de los cursos basicos e inteimedio. El
programa comprende sexualidad y diabetes, alcoholismo y drogadiccién®,
embarazo, anticoncepcion, tabaguismo avances recientes en el tratamiento,
bombas de insulina y manejo de las complicaciones tardias™.

En la Sala de Dia se cuenta ademds con consulta telefénica abierta a todos los

pacientes diabéticos dirigida a solucionar problemas intercurrentes, dudas o para

intercambiar informacion después de cambios en el esquema. Es atendida por
todos los médicos del servicio y las enfermeras educadoras.

Debido a ello, hace 6 afios se realizd por primera vez una modalidad de
campamento dirigido a padres de nifios que iniciaron la diabetes antes de los 6 afios de
edad®, con el objetivo de mejorar sus posibilidades de control’®. Los resultados de esta
- experiencia ain no han sido evaluados,

Ademss del programa de educacién convencional, la clinica de diabetes cuenta
desde 1971 con un programa de educacion intensiva, que se lleva a cabo como Campo de
Verano para adiestramiento de nifios diabéticos que se lleva a cabo fuera del ambito
hospitalario en el centro Vacacional de Oaxtepec Morelos durante 15 dias de las
vacaciones escolares de Verano, en el que participan personal médico, de enfermeria, de
Salud Mental, dietética y promocion social. La educacién se efectiia a través de un
programa tedrico mediante talleres de discusién coordinada utilizando un texto
programado que se efabora ex profeso de acuerdo a las caracteristicas de nivel educativo,
edad y capacidad de aprendizaje de los nifios asistentes cada afio”’. Los temas incluyen
conceptos generales de Diabetes mellitus, monitoreo de glicemia, hipoglucemia,



cetoacidosis y dias de enfermedad, diabetes en la vida diaria, complicaciones tardias,
manejo de la insulina, alimentacién y tabla de equivalentes, ejercicio. El programa
practico se realiza mediante ejecucion dirigida repetida y decisiones activo participativas,
cotidianas, vivenciales con los médicos tratantes y las enfermeras educadoras®™. Los
resultados son evaluados mediante un examen de seleccion multiple para los aspectos
tedricos y una tabla de cotejo para los aspectos practicos, los cuales se aplican al principio
y al final del evento.

Todas las actividades educativas de alta participacion del paciente estdn limitadas
a nifios de edad escolar o adolescente, por lo que los nifios que inician su diabetes en
edades mas tempranas estan excluidos de ellas. En las estadisticas internacionales los
nifios diabéticos menores de 3 afios representan el 10% de la poblacién pedidtrica con
diabetes y los menores de 5 afios, el 17%*Cy en los Gitimos 20 afios se ha observado un
incremento paulatino de la incidencia de aparicion de diabetes a esta edad (4.12 a 9.9
/100,000 entre 1973 y 1988)°"% en todas partes del mundo. En la experiencia del
Hospital de Pediatria, de 224 nifios con diabetes atendidos en los ditimos 10 afios, S50
(19%) la iniciaron antes de los 6 afio (Base de datos de la Clinica de Diabetes).

La diabetes mellitus en este grupo de edad reviste clertas caracteristicas especiales
como son periodos prolongados de suefio sin ingestion de alimento, irregularidades en la
propia alimentacién, y actividad fisica no previsia. FEsto condiciona que Ias
coraplicaciones agudas de cetosis e hipoglucemia sean frecuentes. El riesgo mas serio lo
representan las hipoglucemias debido a la dificuitad de que el nifio pequefio identifique
los sintomas o incluso notifique de ello®. Por esta razon, la Asociacién Americana de
Diabetes en 1993* recomendé que el control estricto de la giucemia estaba
contraindicado en lactantes menores de 2 afios de edad y que debia ser realizado bajo
exiremo cuidado en nifios entre 2 y 7 afios para evitar hipoglucemia moderada o grave
que puede ocasionar disfuncién cognitiva u otros datos de dafio neurolégico. Sin
embargo, va que la mejor manera de prevenir hipoglucemia parece ser a través de
monitoreo intensivo e inyecciones mas frecuentes, los cudles son parte de la terapia
intensificada, algunos autores sostienen que para nifios de todas las edades, objetivos
aceptables son niveles promedio de glucosa menores de 170 mg/dl y HbAlc menor de
8%, los cudles no se acompaiian de hipoglucemia significativa.- Esto ha sido posible con
la introduccién de insutinas de accién ultra rapida de aplicacién postprandial®®. De todo lo
anterior la conchision obvia es que el control metabdlico de Jos nifios diabéticos menores
de 6 afios depende de manera absolutas de los conocimiento y participacién de los

padres® %,



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los programas educativos dirigidos al nifio diabético estan limitados a nifios
escolares y adolescentes ya que el objetivo principal es la participacion activa y el
automanejo. Los nifios que inician su diabetes antes de los 6 afios dependen totalmente
de los padres para el manejo insulinico y alimentario y estdn sujetos a variaciones mas
amplias de la glicemia con una morbilidad mayor, lo que hace su evolucién mds
inestable. Debido a ello las necesidades de educacién de los padres de éstos nifios son
diferentes a la de aquellos con hijos mayores. Recientemente se llevé a cabo una
experiencia educativa intensiva en un Campo de Verano dirigida especificamente a los
progenitores de nifios menores de seis afios con un programa orientado a las
peculiaridades de estos nifios, la cual fue subjetivamente exitosa, pero cuya frascendencia
sobre el control metabdlico de sus hijos no ha sido evaluada.

iLa educacion intensiva en diabetes, dirigida a padres de nifios que iniciaron la
diabetes mellitus antes de los 6 afios de edad, determinard mejor control metabdlico en
estos nifios, comparada con la educacion convencional ?



JUSTIFICACION

El manejo domiciliario de los pacientes crénicos menores de 6 afios, recae casi
exclusivamente en los padres v familiares mas cercano. Debido a ello, son prioritarios
los programas de educacién para el control que capaciten a los padres y familiares a
lograr la mayor estabilidad posible de la glucemia de sus” hijos. El servicio de
Endocrinologia del hospital de pediatria ha sido lider en la introduccion de nuevas
técnicas de ensefianza para el control de la diabetes y desarrolla diversos programas de
educacién convencional . _

Los Programas de educacién intensiva en Campos de Verano tradicionalmente se
habia reservado para nifios de edad escolar o adolescente, en quienes la finalidad era
lograr una participacion cada vez més activa y la autonomia en el control.

En los dltimos afios en todas partes del mundo se han desarrollado nuevas
modalidades de campos de verano para la ensefianza del control de enfermedades
crénicas que incluyen campos de fines de semana y campos familiares. En el hospital de
pediatria en el afio de 1996 se realizé por primera vez un Campo de verano dirigido a la
ensefianza de las madres de nifios diabéticos que acudieron con sus hijos a las
actividades educativas que se llevaron a cabo durante una semana. Los cambios
inmediatos en conocimientos tedricos fueron documentados, pero sus efectos a largo
plazo sobre la evolucién y control de los nifios no han sido evaluados.

En la inteligencia de que el control metabdlico de los pacientes menores de 6
aftos depende basicamente del celoso apego al tratamiento y monitoreo por parte de los
padres, cualquier aliernativa de educacién en que se demuestre eficacia en lograr este
objetivo debe ser apoyado y difundido.



HIPOTESIS

' Los nifios que iniciaron su diabetes antes de los 6 afios de edad, cuyos padres
recibieron educacién intensiva en un Campo de Verano tienen mejor control metabdlico
que los nifios cuyos padres recibieron solo la educacién convencional.



OBJETIVOS DEL ESTUDIO.
OBJETIVO GENERAL

El presente estudio evalu6 el impacto sobre el control metabdlico de nifios
diabéticos menores de 6 afios, de un programa de educacitn intensiva impartido a sus
padres, comparada con un grupo similar de padres que recibié educacion convencional.

El confrol diabético se valord por la cercania a la euglicemia (hemoglobina
glicosilada menor de 10%), crecimiento pondoestatural normal (paralelo a percentilas
normales), disminucién de las complicaciones agudas (menos de un evento de
hipoglucemia grave y cetoacidosis al afio) y el retraso en la aparicién de las
complicaciones crénicas micro y macrovasculares (perfil de lipidos, fondo de ojo y
microalbuminuria anuales). _



SUJETOS, MATERIAL Y METODOS.

Se incluyeron a todos lo pacientes que iniciaron con Diabetes mellitus tipo 1
antes de los 6 afios de edad, que acudieron a la consulta externa de la Clinica de
Diabetes del Servicio de Endocrinologia del Hospital de Pediatria del Centro Médico
Nacional Siglo XXI, a partir de marzo de 1985 a marzo de 2002 y que pudieron ser
seguidos por un minimo  de tres afios sin importar género, edad de los padres,
escolaridad de estos wltimos. Se clasificaron en dos grupos, siendo el grupo 1 aquellos
pacientes cuyos padres acudieron al Campo de Verano 1996 de padres-hijos y gtupo 2 el
de los pacientes cuyos padres no acudieron al Campo de Verano por rehusarse, no ser
seleccionados o por temporalidad. Se intentd parear ambos grupos en el mismo tiempo
de evolucion de la diabetes para minimizar el efecto de esta variable confusora sobre ¢l
control de la diabetes.

DISENO DEL ESTUDIO
Tipo de estudio Cohorte retrospectiva.

ANALISIS ESTADISTICO A
Se realiz6 estadistica descriptiva en todas las variables independientes con
medidas de tendencia central en la variable dependiente se realizé andlisis bivariado
controlado por variables de confusion. Para las variables cualitativas de razén: edad de
los pacientes al diagndstico, edad de los padres, tierapo de evolucién y edad al
diagndstico se calculd inicialmente mediante pruebas de hipétesis con el fin de definir el
tipo de distribucion de las muestras (Shapiro y Kolmogrov). A las variables que tenian
. distribucién normal se les aplico la prueba T de Student mientras que a las variables que
eran de libre distribucion se les aplicé la prueba U de Mann- Withney. En relacion a las
variables cualitativas nominales o cualitativas dicotémicas (género, control metabdlico)
Se realizod la prueba de Xi2 de Pearson o prueba exacta de Fisher cuando en alguna de las

celdas la cuenta esperada sea menor de cinco. Para correlacionar la educacién intensiva - - -

contra la educacion convencional con base en el control metabdlico en los primeros 3
afios de curso intensivo pa:ra el grupo de casos y mismo tiempo de evolucion de los
controles se realizé Xi’* de tendencia lineal por tratarse de variables cualitativas
nominales. Para establecer si hubo diferencias en la variacién de los parametros quimicos
del control se utiliz6 ANOVA de una cola. Para el analisis de niimero de eventos de
hipoglicemia se realizara U de Mann-Withney por tratarse de variables cuantitativas, de
libre distribucién. Lo mismo para el nlimero de hospitalizaciones por cetoacidosis
diabética. Utilizamos el programa estadistico SPSS 10.0.

v



CARACTERI{STICAS DEL LUGAR EN DONDE SE REALIZARA EL ESTUDIO.

El estudio se llevé a cabo en el servicio de Endocrinologia del HoSpital de

Pediatria Centro Médico Nacional Siglo XXI .

Este es un hospital de tercer nivel que recibe pacientes referidos de la delegacion

3 suroeste del D.F. y los estados de Guerrero, Chiapas y Querétaro.

CARACTERfSTICAS DE LOS CASOS

a)
b)
c)
d)
e)

a)
b)

<)
d)

€}
)
g)
h)

CRITERIOS DE INCLUSION |

Nifios con diabéticos tipo 1 diagnosticada antes de los 6 afios de edad.
Ausencia de otra enfermedad crénica activa.

Sin disfuncion familiar o social severa.

Derechohabientes del IMSS

Diagnosticados y tratados en el HP CMIN SXX1

Nifios que acompafiados de sus padres hayan acudldo al Campo de Verano de
1996.

CRITERIOS DE EXCLUSION
Abandono de la consulta por mas de un afio
Enfermecdad asociada intercurrente diferente a la diabetes cuya gravedad cambie

‘1a evolucion del paciente.

Trastorno grave de la funcionalidad familiar. - _
Atin cuando haya sido diagnosticado antes de los 6 aflos el control no se haya
llevado a cabo en la clinica de diabetes del HP CMN SXXI

CRITERIOS DE ELIMINACION

Aguelios que no contaban con expediente clinico completo.

Tratados fuera del tiempo delimitado entre Marzo 1985 y Marzo 2002.

Que desarrollaron una enfermedad intercurrente grave.

Que hayan permanecido menos de 3 afios en la clinica de diabetes.
Aquellos que hayan acudido a otro Campo de Verano para nifios diabéticos.



METODOS

Se revisaron los expedientes clinicos de todos los nifios diabéticos tipo 1 que
iniciaron la diabetes manifiesta antes de los de 6 afios de edad, de éste se tomé edad al
diagnéstico y tiempo de evolucién expresadas en meses

Se registr6é la hemoglobina glicosilada (misma que se determina por el método
automatizado de cromatografia liquida de alta resolucion en un muestra sanguinea), peso
y talla de cada visita a la consulta externa en la clinica de Diabetes del Hospital de
Pediatria Centro Médico Nacional Siglo XXI Ia cual se grafico en las tablas
percentilares de crecimiento del CDC 2000. También se registrd las hipoglucemias
severas referidas en el expediente clinico y el niimero de hospitalizaciones debidas a
cetoacidosis en el propio hospital.

De manera alterna se registraron las valoraciones anuales de microalbuminuria,
perfil de lipidos y fondo de ojo considerando por lo menos tres afios de seguimiento, en
el grupo uno los affos inmediatos al Campo de Verano y en grupo dos los afios
equiparables al tiempo de evolucion.

‘Se registraron también del expediente clinico, la edad del padre que se encuentra
en mds estrecha relacién al paciente (y que se encarga del manejo del nifio) asi como su
escolaridad expresada en afios aprobados.

e
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DEFINICION OPERACIONAL Y ESCALA DE MEDICION DE LAS VARIABLES.

MEDICION

VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL
Edad Tiempo gue una persona ha | Ultimo afio | Continua: afios,
‘ vivido desde su nacimiento [cumplide segin lo}meses
refiere el padre

Género Condicidén orgénica quejGénero legalmente f Nominal
distingue al hombre y a lajasignado y | Masculino y
mujer registrado en el {Femenino

expediente

Escolaridad {Fasc o etapa de la educacion | Ultimo grado escolar { Continua:

aprobado 1,2,3,4,5,6,afio0s etc.

Tiempo de|Indicacién de tiempo que|Tiempo transcurrido|Continua

evolucién de]ocurre la enfermedad desde la fecha del}Meses

la diabetes diagndstico médico

de la  diabetes
registrado en el
expediente clinico.

HbAlc Componente menor estable{ Valor obtenido en la]Continua
de la hemoglobina que se]determinacion de lajPorcentaje
forma por glucosilacién no [ hemoglobina
enzimaiica. Refleja  el|glucosilada por
promedio de la glucemial HPCL
durante los 2-3 meses
previos.

Hipoglucemia | Concentracién de glucosaDescense de  lafContinua

grave menor a 50-60mg/d! gluccsa  sanguinea | Nimero de eventos

segiin  glucometro
menor a 60mg/dl y
que se acompafia de
crisis conpvulsivas o
inconciencia.

Cetoacidosis- { Episodio--agude- -debido--al fHiperglucemia-- —--}Continua ~ -~ =~
déficit relativo o absoluto|>250mg/dl, Numero de eventos.
de insulina que  sejcetonemia,
acompaiia de deshidratacion | cetonuria, pH
y acidosis metabdlica. sanguineo menor de
: 7.20

Colesterol Grasa producida por el|Valor obtenido por|Cuantitativa de

total higado y adquirida de la|determinacion razon
dieta.  Sintetiza  acidos}laboratorial >150mg/dl elevada
biliares, membranas <150mg/dl normal

celulares, esteroides
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Microalbumix_mr

Es la excrecibn de
albGmina, proteina
habitualmente no filtrable
por el rifién.

Se considera puede
ser una evidencia
temprana de lesién
renal secundaria a
diabetes.

Cuantitativa de
razén
>30megr/ml/min
elevado
<30megr/ml/min
normal.

Trigliceridos

Tres 4cidos grasos y unjValor obtenido por]Cuantitativa de
glicerol. Principalmente | determinacion razon
transportan y almacenan | laboratorial <150mg/d] normal
4cidos grasos para producir >150mg/dl elevada
energia o sintetizar otros
compuestos
HDL Lipoproteina de menor|Valor obtenido por|Cuantitativa de
Colesterol tamafio. Transportan | determinacién razon
colesterol, que | laboratorial >35mg/dl elevado
potencialmente debe <35mg/dl normal
depositarse en las arterias,
al higado, evitando Ila
formacion de lesiones
vasculares ‘
Fondo de ojo | Caracteristicas  de  la]Valorado por | Ordinal
microvasculatura de lajandlisis por médicoll, II, I}, IV.
retina. especialista en
oftalmologia,
Ciecimiento |Aumento de tamafio y|Valor obtenido | Categoérica

numero de células.

segiin comparacion

con graficas
internacionalmente
validadas

Normal: paralela al
canales percentilares
normales.

Anormal;
Divergente a canales
percentilares
normales.
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RESULTADOS

Se localizaron 50 expedientes de pacientes que iniciaron su diabetes antes de 6
afios de edad. De acuerdo a los criterios de exclusion y eliminacién salieron los
siguientes pacientes del estudio:

Grupo 1: un par de gemelas con Sindrome Turner y retraso psicomotor y una nifia
con Diabetes Mellitus secundaria  pancreatectomia por Nesidioblastosis. Esta
comorbilidad agregada afectaba al control.

Grupe 2: dos lactantes que no cumplian con el tiempo de seguimiento de tres
afios minimo y un paciente que abandono la consulta en el primer afio.

El grupo final de 44 pacientes quedo distribuido en 22 en cada grupo. Grupo 1:
nueve masculinos y 13 femeninos Grupo 2: 12 masculinos y 10 femeninos. No hubo
diferencia significativa al respecto.

Las caracteristicas de la poblacion estudiada se muestran en la tabla 1.

Ya que la prueba de Kolmogorov Smirmov mostré que la distribucién de la
poblacién no era normal, se utilizd la prueba no paramétrica de U de Mann-Whitney para
analizar las diferencias y solo se encontrd significativa para la escolaridad de los padres
que era mayor en el grupo que recibié educacién intensiva (Mediana 15.5 vs 9 affos
estudiados).

POBLACION EST'UDIADA
Tabla 1 :
N Media DS Minima | Maxima | p Kolmogorov
Edadal [Total 44 47.93 1832 | 12 7 \
diagnéstico | Grupo 1 22 {504  (49.9-60) 21.4 0.086
Grupo2 22 {4545 (38.9-52) | 14.73 0.200
Tiempode |Total . 44 25.59 20.21 2 60
evolucidnen 1Grypo 1 22 1304 (20.6-40.2) | 226 0.114
M IGrupo2 22 [20.7 (13.08-28.47) | 17.36 0.006
Edaddelos |Total 44 31.86 361 | 25 39
padres  1Grpo1 22 |32.95 (28.96-36.94)] 3.99 0.135
Grupo 22 [30.77 (27.89-33.65)] 2.88 0.200
Escolaridad [Total 44 11.98 4.29 6 17
Grupo1 22 113,82 (10.08-17.56) | 3.74 | o 0.005
Grupo2 22 |10.14 (6.07-1421) | 4.07 0.94
comparacién de mediag
TIEMPO | EDAD DEL | ESCOLA
EDAD AL DX | EVOL/MESES PADRE RIDAD
Mann-Whitniey U 188.000 182.000 164.500 126.500
pP= 204 158 68 005
&. Variable de agrupacion: CADJ Si=1 NO=2
Tabla 2
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Con respecto a la comparacién entre los grupos en su evolucion, en la variable
considerada de mas peso, que es la hemoglobina glicosilada, no se encontré una
diferencia estadisticamente significativa en los afios de seguimiento en ambos grupos,
tampoco asi en las complicaciones agudas (eventos de cetoacidosis e hipoglucemias
graves). Un punto de gran valor en pediatria es la evaluacion del crecimiento para lograr
éste objetivo consideramos el canal percentilar en que se desenvolvid durante el anélisis,
asi como los centimeiros ganados en cada afio, evaluados para cada edad (debido a que
los pacientes iniciaron la diabetes antes de los 6 afios pero en el tiempo de seguimiento
algunos pasaron a ser escolares) determinando asi la velocidad de crecimiento y
finalmente calificamos como buen o mal crecimiento, el andlisis estadistico se realizé
con medianas para cada grupo y comparacién de estas con Nova 1 cola, de igual forma
no se demuestra diferencia estadisticamente significativa, entre ambos grupos (tabla 3).

Para la comparacion de la evolucion del control entre los grupos se utilizé a la
hemoglobina glicosilada que es la variable de més peso, y no se encontrd una diferencia
estadisticamente significativa en los tres afios de seguimiento de ambos grupos.
Tampoco se encontrd diferencia en la frecuencia de complicaciones agudas (eventos de
cetoacidosis e hipoglucemias graves) entre los grupos.

Para la evaluacion del crecimiento consideramos el canal percentilar en que se
desenvolvi6 cada nifio durante el andlisis, asi como los centimetros ganados en cada afio
y evaluados para cada edad (preescolar, escolar), y al que finalmente calificamos como
bueno o malo. Tampoco en este andlisis se encontré una diferencia estadisticamente
significativa,



TABLA 3

A Casos % | Controles % | Total p Pearson
HbAl 1° afio
<10% 14 (63.6%) |  15(68.2%) 29 | 0.500 | 0.750
>10% 8 (36.41%) 7(31.8%) | 15
HbA1 2°aho
<10% 11(50%) 11(50%) 22 {0618} 0353
>10% 11(50%) 11(50%) 22
- 1HbA1 3°afio ,
<10% 15(68.2%) 12(54.5%) 27 | 0268 | 0353
>10% 7(31.8%) 10(45.5%) 17
Hipogiucemias 1° afio
;P 18(81.8%) | 20(90.9%) 38 0332 0380
4(18.2%) 2(9.1%) 6
Hipoglucemtias 2° afio
& 20909%) | 17773%) | 37 | 0206 | 0216
. 2(9.1%) 5 (22.7%) 7
Hipoglucemias 3°afio
& 21095.5%) | 17(77.3%) 38 | 0.093 | 0.079
1(4.5%) 5(13.6%) 6
Cetoacidosis 1.°afio
gf’ 18(81.8% 17(77.3%) 35 | 0.500 | 0.294
- 4(18.2%) 5(22.7%) 9
Cetoacidosis 2"afho
No 19(86.4%) 21(95.5%) 40 10303 | 0.294
Si 3(13.6%) 1(4.5%) 4
Cetoacidosis 3°afio
No 20(90.9%) 20(90.9%) 40 | 0.513 | 0.513
Sl 2(9.1%) 2(9.1%) 4
Crecimiento 1° afo
Bueno 19(86.4%) 14(63.6%) 33 | 0.081 | 0.082
Malo 3(13.6%) 8(36.4%) 11
Crecimiento 2° afio
Bueno T 120(90.9%) 18(818%) 1 38 [0332] 0380
Malo 2(9.1%) 4(18.2%) 6
Crecimiento 3¢ afio
Bueno 20(90%) 15(68.2%) 35 | 0.066 | 0.662
Mato 2(5.1%) 7(31.8%) 9

En lo que respecta a la vigilancia de las complicaciones micro y macrovasculares,
también consideradas complicaciones cronicas de la diabetes, se analizd el perfil de



lipidos y la microalbuminuria mediante un andlisis de varianza con ANOVA de 1 cola,
entre las medianas de cada grupo en los tres afios de seguimiento. En lo que concierne al
colesterol, triglicéridos y HDL colesterol, no se demosird ninguna diferencia
estadisticamente significativa. En cambio en la microalbuminuria al comparar las
medianas en el tercer afio de seguimiento, se encontré una diferencia estadistica en el
grupo 2 durante el segundo afio. de seguimiento, sin embargo esta diferencia no es
biologicamente significativa ya que la microalbuminuria reportada no se encuentran en
rangos nefrdticos (tabla 4) y estéd determinada por el valor de un solo paciente en quien
se reportd microalbuminuria de 38.2mcgr/ml/min .Ademas de acuerdo a los criterios de
Mogensen sobre nefropatia diabética el diagnodstico de microalbuminuria, solo puede
realizarse con dos determinaciones superiores de 30mcegr/ml/min que tengan més de un

mes de diferencia temporal, y Ia siguiente determinacién realizada al mismo paciente fue

normal.
Tabla 4
ler ANO Zdo ANO 3er ANO
VARIABLES Mediana P Mediana P Mediana P
(mdximo-minino) ANOVA | = (mdximo-minimo) ANOVA {maximo-minimo) ANOVA
Colesterol
g?;w; 159.5(108-  [0-541 {154.5 (95-222) [0.394 |156.5(86-256) 10.958
po 235) 176(127-246) 175(109-219)
170(109-264) |
Trigliceridos
&Pﬁé 70(31-406) 0.671 |69 (13-185) 0.727 |67 (19-214) 0.953
oee 55(23-200) 53 (31-185) |
HDL-Colesterol | - -
Grupo 1 41(20-78) 0.159 }165(20-74) 0.236 [42(18-84) 0.208
Grupe 2 ’ ) ’
50(32-67) 46(16-67) 4413-93)
Microatbuminug,
Grupo 1 1.05(0.1-3.6) |0.113 {1.7(0.3-12.4) 0.146 }2.1(0.4-15.7) 0.019
Grupo 2 : .
1.55(0.40-5) 2.25(0.2-8.3) 2.1(0.70-38.4)
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_ DISCUSION _

- Desde los resultados del estudio del DCCT, que demostré que solo es posible
lograr un control estricte de la glucosa sanguinea cuando se cuenta con un programa
educativo individualizado, se han intentado diversas opciones para hacer mas efectiva Ia
ensefianza aprendizaje de los pacientes diabéticos y su familia. Estos han sido
tradicionalmente dirigidos a nifios escolares y adolescentes y sus familias, los cuales
constituyen el grueso de la poblacidn atendida. En los ltimos afios el incremento
paulatino de nifios que inician su diabetes antes de 6 afios y que por lo tanto participan
muy poco o nada en su control, ha obligado a elaborar nuevos métodos de ensefianza que
permitan los padres de estos nifios manejar su diabetes de una manera mas eficiente y
segura, . _
La Clinica de Diabetes del Hospital de Pediatria ha sido pionera en la
implementacién de diversos programas educacionales entre ios que destaca EL. Campo de
Verano para nifios con diabetes que dado su alto costo, tradicionalmente habia sido
restringido solo a nifios con escolaridad superior al Sto afio de primaria. Su eficacia como
instrumento de ensefianza en estos nifios ha sido validado en estudios previos que
muestran una mejoria en el control a largo plazo en la mayorfa de los asistentes. Por otro
iado la Sala de Dia representa una opcion innovadora impartida a un mayor niimero y
variedad de pacientes y sus familias, que es individualizada, implica un menor costo y
resulta més accesible para un mayor nimero de pacientes. La educacién es mds
convencional pero tiene la ventaja de que puede y que permite el reforzamiento periédico
de lo aprendido. Sui Unica limitacion funcional es la disponibilidad de personal
especialmente adiestrada que tenga no solo un buen nivel de conocimientos sobre la
diabetes y su control, sino que esté capacitado y conozca técnicas de ensefianza como son
las enfermeras educadoras. Debido a que el Campo de Diabéticos tiene ya 32 afios de
llevarse a cabo y la Sala de Dia con enfermeras educadoras funciona apenas hace 5 afios
se habia considerado que la educacién mds trascendente en el control diabético de los
nifios era la que se proporcionaba en los Campos de Verano, y no habiamos tenido
oportunidad de validar esta presuncién. El grupo de padres de nifios con diabetes
representd una oportunidad de establecer cual de los dos tipos de programa educativo
tenia mas impacto. o

Se hizo evidente en este estudio que a pesar de las diferencias en escolaridad de
los padres del grupo 1 que asistieron al Campo de Verano la evolucién de sus hijos
valorada con los pardmetros de vigilancia clinica y de laboratorio fue muy similar a la

- observada en los hijos de padres que sélo han recibido la-educacién convencional dela v

Sala de Dia. Desde luego, no podemos excluir que existan otras influencias como el nivel
socioecondmico, la funcionalidad familiar y la participacién paulatina del nifio en su
control, que no fueron evaluados en este estudio.

Esté claro que los programas de educacion convencional son tan eficientes como
los intensivos con la ventaja adicional de su menor costo, de su modificacién y
enriguecimiento mas continuo, de mayor individualizacion a las caracteristicas
particulares de cada paciente y su familia, y de la facilidad de utilizar técnicas educativas
diferentes (videos, rotafolios, alimentos simulados, juegos, etc.) que son dificilmente
aplicables en experiencias grupales y que permiten la educacion incluso de padres
analfabetas y nifios pequefios.

H
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Por otra parte es importante resaltar que las experiencias educativas en el Campo
de Verano tiene un alto costo tanto econémico por la necesidad de instalaciones
particulares para su realizacion (centros vacacionales), como laboral pues requiere de la
participacion simultanea de muchos trabajadores de la salud. Su ventaja mayor de
acuerdo a estudios internacionales es que la convivencia cercana de muchos padres con
un problema semejante en la salud de sus hijos, como la que ocurre durante la semana de
duracién del campo de verano favorece el intercambio de informacién practica, la
aceptacion del padecimiento y de las limitaciones y cambios en el estilo de vida que
conlleva, y la adopcion de nuevas conductas de manejo, aunque el efecto a largo plazo
depende de otras variables sociales mucho mas complejas cuyo andlisis sale de los
propositos de éste trabajo. Es indudable que funciona, y que sus beneficios son muchos,
pero también es cierto que programas educativos menos onerosos pero mas prolongados y
reiterativos como la educacién con una persona especializada en ello, logra los mismos
resultados. :

En la Tabla 1 se observa que la poblacién estudiada tanto considerada en su total
como en los subgrupos particulares presentd un deterioro del control en el segundo afio y

una mejorfa en el tercero. Esto podria obedece a que para entonces ambos grupos se

encontraban ya recibiendo educacion convencional similar para ese tiempo.

PRt
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CONCLUSIONES

1. La educacién intensiva en un Campo de Verano a padres de nifios
diabéticos menores de 6 afios repercute en ¢l confrol metabolico de los nifios
de manera similar a la lograda con la educacién convencional impartida en
la consulta externa de la Sala de Dia.

2. Debe promoverse la implementacién de actividades educativas bien
estructuradas y adaptadas a las caracteristicas de cada paciente, unpamdas
por personal de salud adiestrado en técnicas de educacion.
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