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PRÓLOGO 

 

Esta tesis doctoral trata sobre la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) 

valorada online a través del cuestionario KIDSCREEN-27 en pacientes con 

diabetes mellitus tipo 1 (DM1). Consiste en analizar los cambios en la CVRS, los 

factores que determinan sus variaciones en el tiempo y el impacto de su 

valoración sistemática en la práctica clínica habitual durante 1 año de 

seguimiento a niños y adolescentes. 

 

Siguiendo la normativa aprobada por la comisión de estudios de Postgrado de la 

Universitat Autònoma de Barcelona este trabajo se presenta como compendio de 

artículos originales. 

 

La primera de las publicaciones que conforman este trabajo presenta los 

resultados de la primera fase del estudio mostrando transversalmente las 

características de la CVRS en una cohorte de pacientes con DM1 y qué factores 

la influencian. El segundo artículo analiza los cambios en la CVRS y sus 

principales determinantes a lo largo de un año de seguimiento y valoración 

sistemática; busca, además, analizar las diferencias entre un grupo en el que se 

evalúa los resultados de la CVRS en cada visita de control y otro grupo en el que 

no, así como la plausibilidad de usar internet para estudiar la CVRS. 

 

Durante la primera etapa del estudio se llevó a cabo una revisión de la literatura y 

a partir de ésta se determinaron las hipótesis y objetivos de la investigación. En 

el apartado de introducción se resume de forma estructurada el marco teórico, lo 

relativo a las diferencias en CVRS en población infantil y adolescente y 

especialmente en enfermedades crónicas, los factores que podrían determinar los 

cambios en la CVRS, tipos de instrumentos de medición y uso de las tecnologías 

de la información y comunicación en salud (TICS). A continuación se describe la 
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metodología llevada a cabo en el trabajo. Posteriormente, se muestran los 

resultados de los dos trabajos objeto de estudio: 

 

1. Murillo M, Bel J, Pérez J, Corripio R, Carreras G, Herrero X, Mengibar JM, 

Rodriguez-Arjona D, Ravens-Sieberer U, Raat H, Rajmil L. Health-related quality of life 

(HRQOL) and its associated factors in children with Type 1 Diabetes Mellitus (T1DM). BMC 

Pediatr. 2017 Jan 13;17(1):16 

2. Murillo M, Bel J, Pérez J, Corripio R, Carreras G, Herrero X, Mengibar JM, 

Rodriguez-Arjona D, Ravens-Sieberer U, Raat H, Rajmil L. Impact of monitoring health-

related quality of life in clinical practice in children with type 1 diabetes mellitus. Qual Life Res 

(2017) 26:3267–3277 

 

Finalmente, se presentan los apartados de discusión y conclusiones. Se incluyen 

además otros resultados derivados de la realización del presente trabajo, tales 

como publicaciones, presentaciones a congresos y otros resultados del proyecto 

así como la bibliografía mencionada durante todo el trabajo. 
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RESUMEN 

 

La DM1 es una enfermedad crónica que conlleva gran afectación en la vida diaria. El presente trabajo 

analiza el impacto de la valoración de la CVRS medida vía internet en la práctica clínica habitual en 

niños y adolescentes con DM1. Para ello se diseñó un estudio multicéntrico de seguimiento sobre 136 

pacientes controlados en 5 hospitales del área de Barcelona (72 niñas, edad media de 13,4 años y rango 

8-19 años, HbA1c media: 7,5±1%). Se recogieron una serie de variables sociodemográficas y de salud 

mental además de las variables clínicas propias de la enfermedad. La calidad de vida se evaluó mediante 

los índices EuroQol-5D y KIDSCREEN recogidos online.  

 

Durante el año de seguimiento se dividió a los pacientes en dos grupos y sólo en uno de ellos se 

discutieron los resultados de la CVRS con el médico en cada visita (grupo intervención, n: 70). 

Completaron el estudio a 1 año 119 pacientes (87,5%). 

 

Al inicio del estudio se realizó un trabajo descriptivo concluyendo que los pacientes diabéticos 

presentaban una CVRS similar a la población general con peor sensación de bienestar físico 

(puntuación <50). La CVRS mostró correlación con la edad, la Hemoglobina glicosilada (HbA1c) y la 

salud mental, siendo la edad (coeficiente B= -0,93), las familias monoparentales (B= -15,2), la 

adherencia al tratamiento (B= 4,34) y la salud mental (B= -0,7) los factores más influyentes. 

 

Con el paso del tiempo, al final del estudio, se observaron puntuaciones de CVRS mejores (Effect size, 

ES= 0,56) en el grupo de intervención especialmente en las dimensiones de bienestar psicológico (B= 

4,32) y ambiente escolar (B= 4,64), siendo la salud mental (B= -0,78 [bienestar psicológico] y -0,43 

[ambiente escolar]), la disfunción familiar (B= -2,99 y –3,7, respectivamente) y la adherencia al 

tratamiento (B= 3,7) los factores más influyentes. No hubo mejoría en el control metabólico.  

 

El estudio muestra algunos factores que deben tenerse en cuenta para mejorar la CVRS en esta 

población y también la factibilidad de utilizar internet para recopilar esta información en la práctica 

clínica. 

 

Palabras clave: calidad de vida relacionada con la salud, Diabetes Mellitus tipo 1, infancia, adolescencia, 

KIDSCREEN, EQ5D 
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SUMMARY 

 

Type 1 diabetes mellitus (T1DM) is a chronic disease that affects all aspects of patient’s life. This study 

assesses the impact of systematic monitoring of health-related quality of life (HRQOL) via Internet in 

clinical practice in children and adolescents with T1DM. A multicenter longitudinal study was designed 

on 136 patients recruited from five hospitals Barcelona (72 girls, mean age 13.4 years and range 8-19 

years, average HbA1c: 7.5 ± 1%). Sociodemographic and mental health variables were collected in 

addition to the clinical variables. HRQOL was assessed using the EuroQol-5D and KIDSCREEN 

indexes collected online. 

 

During the follow-up year, the patients were divided into two groups and only the intervention group 

discussed the results of the HRQOL with the physician at each visit (intervention group, n: 70). 

Complete data were collected for 119 patients (87.5%). 

 

At baseline, a descriptive study was carried out concluding that diabetic patients report similar 

HRQOL than the general population with worse physical well-being (score <50). HRQOL correlated 

with age, HbA1c and mental health; and age (coefficient B= -0.93), single-parent families (B= -15.2), 

adherence to treatment (B= 4.34) and mental health (B= -0.7) were the most influential factors. 

 

Over time, at the end of the study, better HRQOL scores (Effect size, ES= 0.56) were seen in the 

intervention group, especially in the dimensions of psychological well-being (B= 4.32) and school 

environment (B= 4.64); mental health (B= -0.78 [psychological well-being] and -0.43 [school 

environment]), family dysfunction (B= -2.99 and -3.7, respectively) and adherence to treatment (B = 

3.7) were the most influential factors. There was no improvement in metabolic control. 

 

The study shows some factors to be taken into account to improve HRQOL in this population and 

also the feasibility of using Internet to collect this information in clinical practice. 

 

Keywords: Adolescents, Children, Health-related quality of life, Type 1 diabetes, KIDSCREEN, 

EQ5D 
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1. INTRODUCCIÓN 

  

1.1 Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) 

 

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) deriva del concepto de salud 

declarado por la Organización Mundial de la Salud (OMS) en 1947 como el estado de 

completo bienestar físico, mental y social y no sólo la ausencia de enfermedad (1). 

 

La CVRS se define como la percepción del individuo sobre su estado de salud, el estado de 

salud percibido, y representa la afectación que tiene una enfermedad sobre diversos aspectos 

de la vida, ya sea física, emocional y social. El estudio de la CVRS surge de la necesidad de 

analizar los factores subjetivos de la salud y sus determinantes, evidenciando cierta limitación 

de los indicadores tradicionales como supervivencia, reducción de la sintomatología o mejoría 

de parámetros clínicos y propiciando la necesidad de recoger otros más difíciles de medir (2). 

Mientras los parámetros propiamente clínicos son conceptos unidimensionales, la CVRS es un 

concepto multidimensional y dinámico (Figura 1).  

 

 

Figura 1. Concepto de CVRS (basado en Wilson & Cleary (2)) 

 

Esta autoevaluación se obtiene del paciente mediante los PRO (Patient reported outcomes), 

pudiendo de esta manera medir determinados factores como la sintomatología subjetiva, su 

frecuencia e intensidad, o la afectación en su vida diaria en relación a una enfermedad o 
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tratamiento (3). Esta medición se basará en la psicometría (teoría psicométrica clásica y/o 

moderna) o la econometría (teoría de las preferencias) mediante determinados instrumentos 

con diferentes tipos de respuestas (tipo Likert, escala visual analógica (EVA o Visual Analog 

Scale, VAS), pictórica, ratio, checklist…) dando una puntuación en determinados campos o 

dimensiones al agrupar preguntas sobre un mismo concepto.  

 

Los instrumentos de medición de CVRS se clasifican como genéricos, aquellos que incluyen 

todas las dimensiones que componen la CVRS y pueden utilizarse en pacientes con diferentes 

patologías o en población sana y así compararse entre sí; o específicos si examinan una 

enfermedad, síntoma o condición particular (4,5). En comparación con los genéricos, los 

específicos son en general más sensibles al cambio y permiten detectar mejor el efecto de un 

tratamiento (6).  

 

Para medir la CVRS es preciso usar un instrumento adecuado, que sea fiable, que pueda 

administrarse de manera rápida y sencilla y que permita obtener resultados válidos y 

reproducibles. Para que un instrumento sea válido ha de estar adaptado a la edad, lengua y a la 

cultura propia y debe tener unas propiedades psicométricas adecuadas para poder usarse en la 

práctica clínica. Éstas son: validez, fiabilidad y sensibilidad al cambio, es decir, ha de 

proporcionar información del fenómeno que se pretende medir y no de otros, ha de 

proporcionar la misma puntuación cada vez que se repita y debe ser capaz de detectar cambios 

en el tiempo, especialmente si queremos estudiar la acción de una intervención determinada 

sobre una enfermedad. 

 

La recogida de datos se realiza mediante cuestionarios que recogen los PRO ya sea por el 

mismo paciente, mediante entrevista con el clínico o ambos a la vez. En el caso de menores, 

puede medirse desde la perspectiva del propio paciente o de un familiar (los padres). La 

mayoría de los cuestionarios incluyen dimensiones físicas (incluyendo actividades cotidianas, 

síntomas físicos), psicológicas (estados de ánimo, preocupaciones) y sociales (relación con la 

familia, amigos y la escuela), pero existen grandes diferencias en la forma y en los contenidos 

de estas dimensiones en cada instrumento. 

 

Existe un interés creciente en el estudio de la CVRS desde finales del s.XX, tanto desde el 

punto de vista clínico, epidemiológico como de salud comunitaria ya que es posible analizar el 
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impacto de una intervención sobre un paciente en la práctica clínica como valorar la salud de 

una población y analizar la eficacia de distintas intervenciones sanitarias (7).  

 

Desde el punto de vista epidemiológico o económico es importante cuantificar la CVRS para 

poder hacer estudios de coste-utilidad de las actuaciones sanitarias midiendo los años de vida 

ajustados por calidad (AVAC, o sus siglas en inglés “quality adjusted life years”, QALY), medida 

que tiene en cuenta la cantidad y la calidad de vida y favorece la toma de decisiones clínicas, 

teniendo en cuenta la condición inicial del paciente y los beneficios obtenidos de un 

tratamiento o actuación médica.  

 

En 1995 se desarrolló el primer grupo de estudio para la evaluación de la CVRS en 

colaboración con varios centros culturalmente diversos (WHOQOL, World Health Organization 

a quality of life instrument) (8). Actualmente se recomienda valorar la CVRS en cualquier ensayo 

clínico de nuevas medicaciones o intervenciones como otra medida a tener en cuenta además 

de las propiamente clínicas (3,9–13).  
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1.2 La CVRS en menores 

 

En el caso de la infancia, la evaluación de la salud percibida o CVRS, difiere de la de los 

adultos ya que se encuentran en diferentes etapas del desarrollo físico y cognitivo. La 

percepción de la salud es diferente ya que tienen otras prioridades y éstas pueden variar con el 

paso del tiempo. Por otro lado se debe tener en cuenta el contexto social en el que viven ya 

que la familia, amigos y el ambiente escolar ejercen una influencia importante sobre su CVRS. 

Por lo tanto, en la infancia y adolescencia van a influir unos determinantes biológicos, 

psicológicos y sociales que hay que tener en cuenta (6,14–17). 

 

Estudios sobre percepción de salud a nivel europeo llevados a cabo en niños y adolescentes 

durante los años 80 y 90, mostraron que la gran mayoría puntúan su salud como buena o muy 

buena, y que la percepción de salud tiende a estar relacionada con los antecedentes familiares, 

los estilos de vida, el rendimiento escolar, el entorno social y las condiciones de vida (18). 

 

En cuanto a la edad, en general a mayor edad se puntúa peor la salud general y la CVRS en 

particular. Éste hecho podría deberse a que en los primeros años de vida existe una 

dependencia casi total de los adultos, la familia, y progresivamente se producen cambios en el 

desarrollo social pasando a dar mayor importancia a los amigos y la escuela y con ello más 

necesidad de autonomía y autocuidado. Antiguamente, eran los propios padres o los médicos, 

quienes evaluaban la CVRS de los menores enfermos objetivándose discrepancias entre las 

distintas evaluaciones (17). Es por ello que lo más adecuado será la evaluación al menor 

siempre que sea posible. 

 

Una época importante en cualquier aspecto de la vida de un menor es la adolescencia, periodo 

de transición entre la niñez y la vida adulta que conlleva grandes cambios biológicos y 

psicológicos con alteración de las rutinas diarias, del autocuidado y una mayor necesidad de 

vivir experiencias sin pensar en el futuro y las consecuencias, especialmente en el caso de 

padecer una enfermedad crónica (19). El bienestar psicológico es una de las dimensiones más 

afectadas por los cambios puberales y con ello la CVRS (20). 

 

En cuanto al género, en general los varones tienden a reportar mejor salud y menos síntomas 

que las mujeres (21), tanto en población sana como en enferma.  
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A nivel socioeconómico se ha descrito que los menores de familias con un nivel educativo 

bajo, pocos ingresos o incluso familias monoparentales reportan una peor percepción de salud 

(22). 

 

Por último, la salud mental se ha descrito como uno de los factores que más afecta la CVRS, 

tanto en adultos como en niños y adolescentes. Al comparar grupos de niños y adolescentes 

con trastornos mentales y/o físicos y grupos de niños sanos se demuestra que aquellos con 

algún trastorno mental reportan peor CVRS, que los que padecen sólo problemas físicos y los 

niños sanos (23,24). De hecho, estudios destinados a valorar aspectos emocionales y 

determinados aspectos psicosociales como la autoestima, resiliencia, el autocuidado o el 

cuidado de los padres, muestran una influencia importante sobre la CVRS (25).  

 

Debido a la mejoría en las condiciones médicas en las últimas décadas, la atención pediátrica 

ha pasado de estar centrada en la enfermedad aguda para centrarse en el seguimiento de 

enfermedades crónicas en las que no se aspira a una curación. Es preciso, por lo tanto, intentar 

mejorar la CV de pacientes supervivientes de enfermedades hasta entonces mortales o que 

conllevan gran morbilidad, siendo importante la evaluación de la CVRS ya que las valoraciones 

subjetivas como la carga personal de convivir a diario con una enfermedad/discapacidad o el 

impacto que ésta tiene sobre la propia vida, son difíciles de medir (26–30).  

 

En conclusión, la valoración de la CVRS es actualmente uno de los principales indicadores de 

salud en enfermedades crónicas y también en pediatría, aunque en este caso ha sido menos 

estudiada.  
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1.3.   Instrumentos de medición de CVRS en menores: EQ-5D-Y y KIDSCREEN 

 

Existen diversos instrumentos de medición de CVRS en pediatría, ya sean genéricos o 

específicos de determinadas enfermedades crónicas. Una revisión en 2008 cifraba en 30 los 

instrumentos genéricos y en 64 los específicos en pediatría (31). En edad infantil es básico que 

el instrumento utilizado esté adaptado al contexto cultural, al idioma y a la edad del menor 

para una comprensión óptima (32,33).  

 

Los primeros instrumentos diseñados para pediatría aparecieron en los años 90, eran genéricos 

y en lengua inglesa, posteriormente aparecieron instrumentos específicos de diferentes 

enfermedades; en los últimos años la aparición de nuevos instrumentos ha crecido en pediatría 

y en nuestra lengua, al igual que lo ha hecho en adultos (34,35). 

 

En cuanto a la edad mínima para su utilización, ésta varía entre los 7 y los 9 años, pudiéndose 

recoger la información de los padres o cuidadores por debajo de dicha edad (15). 

 

Entre los instrumentos genéricos más estudiados en menores con problemas crónicos de salud 

se encuentran el CHIP, CHQ, KINDL, PedsQL, EuroQol-5D (EQ-5D) y KIDSCREEN, 

siendo este último de los más evaluados en nuestra sociedad (ver tabla 1).  

Existe una biblioteca virtual de cuestionarios en español donde se puede encontrar gran 

información al respecto (http://www.bibliopro.org/). 
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Tabla 1. Instrumentos de medición genéricos en pediatría (basada en (31,34)) 

Instrumento Rango 

de edad 

(años) 

País de origen Persona 

demandada 

Número 

de ítems 

Número de 

dimensiones 

Países 

validados 

CHQ 6-18 EEUU Autocontestado y 

padres 

50 11 A, Ch, M, 

E 

CHIP 5-19 EEUU Autocontestado 45-183 5-6 E 

EQ-5D-Y 8-18 Internacional  Autocontestado 5  E 

KIDSCREEN 8-18 Internacional  Autocontestado y 

padres 

27-52 5-10 A, Ch, E 

KINDL 4-16 Alemania  Autocontestado y 

padres 

24 4-6 Ch, E 

PedsQL 2-18 EEUU Autocontestado y 

padres 

23 4 A, E 

PSDQ 12-16 Australia Autocontestado 70  E 

QUALIN 0-3 Francia Padres 34 4 E 

SPPC 9-12 EEUU Autocontestado 36  E 

TAPQOL 3 meses-

5 años 

 Padres  43 4  

VSP-A 12-18 Francia Autocontestado 37 9 E 

 

CHIP, Child Health and Illness Profile; CHQ, Child Health Questionnaire; EQ-5D-Y, Euro-Qol-5D Youths; 

KINDL, Generic German Quality of Life Questionnaire for Children; KIDSCREEN, Health Related Quality of 

Life Questionnaire for Children and Young People and their Parents; PedsQL, Pediatric Quality of Life 

Inventory; PSDQ, Physical Self-Description Questionnaire; QUALIN, Quality of Life in young children; SPPC, 

Self-Perception Profile for Children; VSP-A, Vecu et Santé Perçué de l’Adolescent. A, Argentina; Ch, Chile; M, 

México; E, España 
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El EuroQol-5D (EQ-5D, www.euroqol.org) es un instrumento de medición de CVRS 

econométrico que genera una única puntuación global. Su sistema descriptivo está compuesto 

de sólo 5 dimensiones de 1 ítem cada una (movilidad, autocuidado, actividades habituales, 

dolor-malestar y ansiedad-depresión) con escalas de respuesta tipo likert de 3 niveles (sin 

problemas, problemas moderados y problemas graves) y un sistema descriptivo en forma de 

EVA sobre el estado de salud general de 0 (el peor estado de salud) a 100 (el mejor estado de 

salud posible).  

En los últimos años se ha desarrollado la versión para población infantil y adolescente (EQ-

5D-Y, -youth) de 8 a 18 años de edad (36) y recientemente una válida versión digital en 

castellano y catalán (37). Al ser un instrumento de creación más reciente su uso ha tenido poca 

difusión hasta el momento, sin embargo dada la importancia de la versión para adultos en 

estudios econométricos en todo el mundo, es probable que la versión infantil alcance también 

una elevada difusión y relevancia. 

 

El KIDSCREEN (www.kidscreen.org) es un instrumento de medición de CVRS genérico para 

uso en la infancia hasta los 18 años. Es fruto de un proyecto promovido por la Unión 

Europea desarrollado a lo largo de 3 años (2001-2004, Screening for and Promotion of Health 

Related Quality of Life in Children and Adolescents). El objetivo era producir cuestionarios de 

CVRS para niños y adolescentes sanos y enfermos crónicos y hacerlo de modo transcultural 

por lo que participaron 13 países de la Unión Europea (Austria, República Checa, Francia, 

Alemania, Grecia, Hungría, Irlanda, Holanda, Polonia, Reino Unido, España, Suecia y Suiza). 

Se trata de un cuestionario psicométrico ya que genera puntuaciones en diferentes 

dimensiones de salud. La familia KIDSCREEN incluye versiones autocontestadas para niños 

y adolescentes de 8 a 18 años y para padres, y está disponible en 3 versiones (52 ítems, 27 

ítems y el índice KIDSCREEN-10 (38)) pudiéndose utilizar en diferentes contextos, ya sea en 

la práctica clínica, colegios o desde casa, de tal manera que puede ser útil como herramienta de 

cribado, para evaluar  o para monitorizar. Se muestra un esquema en la Figura 2. 
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Figura 2.Familia de instrumentos KIDSCREEN (39) 

 

La versión KIDSCREEN-27, diseñada para estudios clínicos ya que requiere menos tiempo de 

administración, contiene 27 ítems que evalúan 5 dimensiones: bienestar físico (5 ítems), 

bienestar psicológico (7 ítems), relación con los padres y autonomía (7 ítems), apoyo social y 

relación con amigos (4 ítems) y ambiente escolar (4 ítems). Las respuestas se categorizan en 

escalas likert de 5 opciones que evalúan la frecuencia o la intensidad del atributo, con un 
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período recordatorio de 1 semana en la mayoría de preguntas. Las puntuaciones se 

estandarizan a una media de 50 y una desviación estándar (DE) de 10, a partir de una muestra 

europea de 22000 niños/as y adolescentes en la que se obtuvieron las normas de referencia. 

Valores más altos indican mejor CVRS. Se utiliza para la evaluación en servicios sanitarios y 

para la monitorización e investigación clínica. Las propiedades psicométricas de la versión 

española del KIDSCREEN han sido demostradas (40–43) así como las versiones digitales en 

castellano y catalán (44). 

 

A continuación se muestra una tabla con instrumentos específicos de diferentes patologías 

crónicas en pediatría (Tabla 2) y una tabla con los principales instrumentos específicos de 

diabetes o genéricos con un módulo específico de diabetes (Tabla 3). Sobre esta última 

enfermedad, cabe destacar la ausencia de instrumentos adaptados a nuestra lengua en ninguna 

de las dos opciones. 
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Tabla 2. Ejemplos de instrumentos de medición específicos en pediatría (basada en (31,34)) 

Instrumento Rango 

de edad 

(años) 

País de 

origen 

Persona 

demandada 

Número 

de ítems 

Número 

de 

dimensio

nes 

Enfermedad 

de estudio 

CDQLI 3-16 Reino Unido Autocontestado  10 6 Dermatología 

CFQ 6-18 Francia Autocontestado y 

padres 

33-44 7-11 Fibrosis 

quística 

CHAQ 1-19 Estados 

Unidos 

Autocontestado y 

padres 

30-37 8 Artritis 

idiopática 

juvenil 

DISABKIDS 4-16 Internacional Autocontestado y 

padres 

6-37 6 Condiciones 

crónicas 

Hemo-QOL 4-16 internacional Autocontestado y 

padres 

21-77 10 Hemofilia  

PAQLQ 6-17 Canadá  Autocontestado y 

padres 

23 2-3 Asma 

QOLIED-AD-48 11-17 Estados 

Unidos 

Autocontestado  48 8 Epilepsia  

QOLISSY  España  22 3 Talla baja 

 

CDQLI, Children’s Dermatology Quality Life Index; CFQ, Cystic Fibrosis Questionnaire; CHAQ, Child Health 

Assessment Questionnaire; DISABKIDS, European Quality of Life for Chronic Health Problems; QOLIE-AD-

48, Hemo-QOL, Haemophilia Quality of Life Questionnaire; QOLIED-AD, Quality of Life in Epilepsy 

Inventory for Adolescents; PAQLQ, Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire; QoLISSY, Quality of Life 

in Short Stature Youth 
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Tabla 3. Instrumentos de medición específicos de diabetes o genéricos con módulo de 

diabetes (basada en (45)) 

 

Instrumento Rango 

de edad 

(años) 

País de origen Persona 

demandada 

Número 

de ítems 

Número de 

dimensiones 

Módulo 

específico 

de DM1 

DIRQ 11-18 Reino Unido Autocontestado 

y padres  

 5  

DPSMA 13-17 Estados 

Unidos 

Autocontestado 

y padres 

17 5  

DQOLY 10-18 Internacional Autocontestado  35-52 3-6  

DISABKIDS    10 2 DDM-10 

PedsQL      -DM 

 

DIRQ; Diabetes-specific Illness Representations Questionnaire; DPSMA; Diabetes Problem Solving Measure for 

Adolescents; DQOLY;  Diabetes Quality of Life Measure for Youth 
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1.4.  CVRS en niños y adolescentes con Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1). 

 

La Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) es una de las enfermedades crónicas más comunes en la 

infancia y adolescencia con un aumento importante de su incidencia en todo el mundo en los 

últimos años (46–48) aunque variable entre países (49–51). En Europa el mayor crecimiento 

parece darse en los menores de 5 años (52). En España se estima una incidencia anual media 

de 17,6 casos/100.000 habitantes en menores de 15 años al año con una prevalencia 

aproximada media de 1,2 casos/1000 habitantes (53).   

 

La DM1 conlleva no sólo un gran impacto económico y social sino también una gran carga 

personal y familiar ya que precisa un grado de autocuidado muy elevado provocando gran 

repercusión en la vida diaria (54–56).  

 

El principal objetivo del manejo de esta enfermedad sigue siendo conseguir un buen control 

metabólico para reducir el riesgo de complicaciones cardiovasculares futuras. La 

intensificación del tratamiento en las últimas décadas ha llevado a una disminución de la 

morbilidad asociada no sin un sacrificio importante en la calidad de vida del paciente.  

 

El estudio DCCT (Diabetes Control and Complications Trial) (57) realizado entre los años 1983 y 

1993 a pacientes adultos, mostró que mantener la glicemia en un valor lo más fisiológico 

posible reducía el riesgo de aparición y progresión de daño renal, retiniano y nervioso debido a 

la diabetes; demostrado a posteriori también en pacientes adolescentes (58). Años más tarde se 

publicó el estudio de seguimiento EDIC (Epidemiology of Diabetes Interventions and Complications) 

(59) mostrando los resultados del seguimiento al 90% de los pacientes y en el que se 

observaba que los beneficios continuaban, aunque aumentaba el riesgo de hipoglucemias. En 

este estudio se evaluaron por primera vez otros conceptos como los costes y la calidad de vida 

asociada a la enfermedad (60). 

 

Inmediatamente posterior al DCCT se crea el grupo de estudio internacional Hvidoere (61), 

un estudio multicéntrico llevado a cabo en 23 países para analizar estrategias que pudieran 

mejorar la calidad del cuidado en el paciente pediátrico con DM1 y mejorar así los resultados 

posteriores en adultos. De este grupo de estudio se han publicado varios trabajos que sugieren 

que un mejor control metabólico (valorado según el nivel de HbA1c) se relaciona con mejor 

CVRS y menor carga familiar percibida, especialmente en adolescentes (62). Parece ser que la 
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CVRS tendría un efecto mayor sobre la HbA1c que otras variables médicas tradicionales como 

la terapia insulínica, la dieta, el ejercicio o el equipo diabetológico que controla al paciente. Se 

remarca la importancia de los padres en el manejo de los menores con diabetes y se aconseja 

realizar un tratamiento personalizado e integral centrado en el niño y su familia (63–66).  

 

Otra de las conclusiones del estudio es la importancia de los factores psicológicos en esta 

enfermedad, muy relacionados a la CVRS (67–70). Son múltiples los estudios que han 

reportado mayor incidencia de problemas psicológicos en estos pacientes a edades infantiles 

como depresión, ansiedad o trastornos de conducta alimentaria (71–75). Una etapa 

especialmente importante es la adolescencia, ya que la pubertad es un periodo con gran 

labilidad metabólica debido a los cambios hormonales y psicosociales que se suceden, 

haciendo que esta etapa sea de difícil control especialmente, con deterioro metabólico en 

muchas ocasiones e incluso con el inicio de complicaciones microvasculares (70,76–83).  

 

Como se ha comentado, en un menor con DM1 es muy importante el papel de la familia, ya 

que la enfermedad puede llevar a disputas familiares, especialmente por el manejo diario y 

grado de autocontrol de la enfermedad y sobre todo en adolescentes (55,84–87). Del mismo 

modo es importante el entorno social y la educación o la capacidad económica del paciente y 

la familia (88).  

 

Otro punto a tener en cuenta en este contexto es la aparición de nuevos tratamientos y la 

entrada de las nuevas tecnologías para el mejor conocimiento y manejo de la enfermedad 

como son el uso de los sistemas de infusión continua de insulina (ISCI), o bombas de insulina,  

y la monitorización continua de glucosa (MCG). Parece ser que  estos dispositivos pueden 

ayudar a mejorar la CV de los pacientes y sus familias (89–92). Existe una revisión sistemática 

Cochrane (93) y un metaanálisis (94) que lo avalan, aunque faltan estudios a largo plazo al 

respecto. En concreto, en el caso de adolescentes, se ha relacionado el ejercicio regular y la 

terapia con ISCI como factores pronósticos de mejor CVRS (95). 

 

De todo ello se puede deducir que diferentes factores pueden influir sobre el control de la 

enfermedad y la CVRS, como sería la edad, el sexo y determinadas características de la familia, 

estableciéndose una relación entre ambos ya que una mejor CVRS predice una mejor 

evolución de la enfermedad y a la inversa (25,62,63,96). 
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En 2012 se publica una revisión sistemática de 17 trabajos muy heterogéneos y la mayoría 

descriptivos, sobre CVRS en niños con DM1 realizada entre los años 2000 y 2012 

comparando grupos de pacientes con grupos control pero sin comparar con la población 

general (97). No se encontraron diferencias en la mayoría de dominios de CVRS entre 

pacientes y controles sanos aunque sí algunos problemas específicos de la enfermedad 

(preocupación por la enfermedad, impacto sobre el funcionamiento diario y menor 

satisfacción con la vida). Al estratificar a los pacientes por edades no se pudo definir  un 

patrón claro, aunque la mayoría de trabajos sugieran que a menor edad reportan mejor CVRS.  

Estratificando por género se confirmó que las niñas mostraban peor CVRS que los niños, 

variación genérica encontrada no sólo en diabetes sino también en otras enfermedades 

crónicas y en la población general sana como se ha comentado anteriormente (62,98).  

 

Los resultados del estudio SEARCH, un estudio observacional de seguimiento realizado a más 

de 2500 jóvenes americanos con DM1 y DM tipo 2 (DM2), mostró que una mala CVRS se 

asocia a una mala evolución de la diabetes (HbA1c elevada), bajo nivel socioeconómico, 

elevados síntomas de depresión y además con diferencias importantes según sexo y edad 

(78,99–102). 

 

Hace poco se ha publicado un estudio francés longitudinal que recoge datos de más de 4000 

niños con DM1 que acuden a colonias de verano en los últimos 6 años, donde se objetiva que 

la HbA1c está más relacionada con la percepción de salud que con la terapia insulínica 

utilizada (91). 

 

Recientemente  se ha publicado el estudio poblacional más extenso hasta la fecha que valora la 

CVRS en pacientes menores y adultos jóvenes con DM1 de 20 países (estudio TEENs (103)). 

Este estudio encuentra una relación directa entre CVRS y control metabólico (según HbA1c) y 

comenta que se trata de una relación bidireccional sin poder establecer una relación de 

causalidad ya que se trata de un estudio transversal. En él se estratifica a los pacientes por 

grupos de edad y se busca factores familiares y comportamientos que puedan influir sobre la 

CVRS. Señala que los conflictos familiares son muy comunes en esta enfermedad y parecen 

estar presentes en muchos pacientes con CVRS disminuida. El estudio identifica también tres 

comportamientos específicos vinculados a una mejor CVRS (saber hacer contaje de hidratos 

de carbono, monitorización de glucosa frecuente y realizar actividad física regular), 
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comportamientos que pueden ser puntos potenciales de intervención desde la consulta 

médica. 

 

De todas maneras, la experiencia en el uso de instrumentos de medición de la CVRS en este 

tipo de pacientes es escasa. En un estudio de seguimiento sistemático de la CVRS a un grupo 

de pacientes holandeses menores con DM1 (104), se mostró su utilidad en la mejoría del 

proceso de atención y satisfacción del paciente al poder comentarse determinados problemas 

durante las visitas que de otra forma no se abordaban. Dicha mejoría se mantuvo mientras se 

realizaba la evaluación de la CVRS, pero desapareció al dejar de valorarse (105). 

 

Con todo ello, queda claro que la DM1 es una enfermedad que afecta plenamente sobre la 

vida del paciente, el manejo de la misma es complejo y requiere la implicación de un equipo 

multidisciplinar en interacción con el paciente y su familia aportando las herramientas al 

alcance para conseguir un buen control de la enfermedad sin olvidar la esfera emocional. Una 

opción para conseguir este objetivo podría ser la valoración de la CVRS y los factores que 

puedan afectarla de manera sistemática, como así lo indican las ultimas guías de la ISPAD 

(International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes) del año 2014 y las guías de la ADA 

(American Diabetes Association) de 2018 (106,107). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.google.es/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjSi_6Tg6LWAhVKGhQKHZ44CYIQFggmMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.ispad.org%2F&usg=AFQjCNFo4IDegVDowWVJrkODum-xMYXppQ
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1.5.  Uso de las tecnologías de la Información y Comunicación en salud (TICS) para la 

valoración sistemática de la CVRS en la práctica clínica.  

 

Las tecnologías de la información y comunicación en salud (TICS), un conjunto de tecnologías 

desarrolladas para gestionar y compartir información sobre temas de salud, son un avance de 

los últimos tiempos ya que permiten una atención médica más personalizada mediante una 

comunicación generalizada entre el mundo físico y el mundo virtual (108). 

 

Algunos estudios han analizado estrategias para aumentar la exposición a internet y a los 

contenidos relacionados con la promoción de salud (109). En nuestro medio existe escasa 

información sobre el uso de internet en población infanto-juvenil tanto para obtener 

información como para llevar a cabo intervenciones sanitarias (110). Es importante remarcar 

que existen limitaciones para su uso de manera generalizada en la práctica clínica, ya sea por 

limitaciones de tiempo, personal, recursos económicos o logísticos o de medios adaptados en 

el caso de pediatría. 

 

Es posible utilizar las TICS en la práctica clínica habitual para la medición de la CVRS ya que 

se puede medir los PRO mediante dispositivos electrónicos (ePRO) y es esperable que los 

cuestionarios en papel sean reemplazados cada vez más por versiones digitales. El uso de estas 

versiones ha demostrado ventajas sobre la administración clásica en papel, como el acceso 

directo de los datos, la disminución de errores y la mayor facilidad para su uso (111–113). En 

el caso de la población infanto-juvenil tan receptiva a las nuevas tecnologías, esta metodología 

puede ser muy motivadora (114–120). Además en el caso de preguntas de contenido sensible 

la tasa de participación aumenta al percibir más intimidad que en el formato en papel (121). 

 

Gracias a las nuevas tecnologías, se ha podido desarrollar en los últimos años una recopilación 

digital de la información de CVRS mediante el Sistema de Información de Mediciones de 

PRO (PROMIS, Patient-Reported Outcomes Measurement Information System). Original de los 

Estados Unidos, ofrece a los médicos e investigadores acceso a medidas fiables, válidas y 

flexibles de estado de salud de una manera más eficiente (122). 

 

Todo ello requiere desarrollar previamente las versiones digitales y validarlas al compararlas 

con las versiones en papel. Gracias a la digitalización de los datos se ha creado recientemente 

en Alemania una base de datos de ítems recopilados de dos cuestionarios genéricos para 
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pediatría, el KIDSCREEN y PedsQL, que se puede utilizar como una herramienta más 

efectiva al poder seleccionar y administrar los ítems personalizados para cada individuo, 

especialmente en caso de CVRS bajas (123).  

 

Concretamente en el caso del KIDSCREEN-52, se desarrolló y validó la versión digital en 

castellano y catalán con resultados psicométricos similares a la versión en papel al comparar las 

dos versiones en 715 escolares entre 8 y 12 años (44). En otro trabajo posterior  se observó 

que la mayoría de niños, especialmente los de menor edad, prefirieron la versión online a la de 

papel (124) (ver anexos).  

 

Experiencia en otras enfermedades crónicas y que conllevan gran morbilidad  como el cáncer 

o la artritis idiopática juvenil, ponen de manifiesto la utilidad de los cuestionarios digitales para 

la valoración de la CVRS en estos pacientes (116,125). En el caso de la DM1, la experiencia 

del uso de instrumentos de CVRS vía internet en niños y adolescentes es limitada 

(116,118,126,127). 

 

La importancia radica en valorar  la CVRS de una manera continuada y eficiente de tal manera 

que permita una relación médico-paciente más fluida y cercana pudiendo abordar los 

problemas que se presenten y aportando más autonomía y confianza al paciente y su familia en 

el manejo de la enfermedad.  

 

Lo interesante sería poder realizar una valoración sistemática y permanente de la CVRS en la 

práctica clínica habitual a los pacientes con DM1 y sus familias mediante TICS (ePRO). En el 

año 2011 se publicaron los resultados del primer estudio DAWN-MIND (Diabetes Attitudes, 

Wishes, and Needs Study - Monitoring of Individual Needs in Diabetes), realizado en adultos, que 

buscaba implementar una valoración y discusión de la CV de los pacientes con DM mediante 

un sistema informatizado en las revisiones anuales (128).  

 

Hasta la fecha únicamente se ha presentado un estudio randomizado, multicéntrico holandés 

de seguimiento a un año, ya comentado, que muestra la utilidad de la valoración sistemática de 

la CVRS de adolescentes con DM1 en la mejoría del proceso de atención médica y en la 

satisfacción del paciente (104) comparándolo con un grupo donde no se valoran los resultados 

y no se observa una mejoría. Cabe destacar, no obstante, que los efectos beneficiosos 

disminuyeron o desaparecieron al cabo de un año si se dejaban de valorar de forma 
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continuada (105). Faltan estudios que confirmen estos resultados en otros contextos, a edades 

menores y ampliar la experiencia en el uso de las TICS para la monitorización de la CVRS. 
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2. JUSTIFICACIÓN DEL TRABAJO  

 

La DM1 es una de las patologías crónicas más frecuentes en la población infantojuvenil y 

conlleva una gran afectación en la vida diaria del paciente y su familia. Parece ser que una 

mejor CVRS lleva a un mejor control de la enfermedad y a la inversa. Por ello, y como así 

indican las últimas guías internacionales de seguimiento (106,107), la CVRS ha pasado a ser un 

marcador más en el seguimiento de rutina de la DM1.  

 

Por otro lado, el uso de las TICS ha crecido exponencialmente en múltiples campos de la 

medicina, también en la DM1, debido a la gran accesibilidad y capacidad de facilitar la 

comunicación médico-paciente, pero el uso de las TICS en edad infantil está todavía poco 

desarrollado. 

 

Existen trabajos publicados sobre el estudio de la CVRS en cohortes de pacientes pediátricos 

con DM1 en diferentes países (104,129–131), de todos modos la experiencia es todavía 

limitada. En nuestro país, sólo existe un trabajo descriptivo sobre el tema (132) pero ninguno 

hasta la fecha sobre la valoración sistemática y periódica de la CVRS en niños y adolescentes 

con DM1. 

 

Por todo ello presentamos este proyecto, el primero hasta la fecha realizado en nuestro medio 

que hace un seguimiento de la CVRS con cuestionarios digitales a pacientes menores con 

DM1. 
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3. OBJETIVOS 

 

3.1.  Objetivo general  

 

El objetivo general de esta tesis es valorar la CVRS en la práctica clínica habitual en una 

cohorte de niños y adolescentes con DM1 mediante instrumentos digitales. 

 

3.2. Objetivos específicos 

 

Más concretamente, los objetivos planteados en el estudio son los que se detallan a 

continuación siguiendo el orden cronológico de las publicaciones: 

 

-Objetivo 1. Valorar la CVRS mediante la versión digital del cuestionario KIDSCREEN 

(eKIDSCREEN) y EQ-5D versión infantil (eEQ-5D-Y) en niños y adolescentes con DM1 y 

evaluar los factores clínicos y sociodemográficos que la influencian.  

 

-Objetivo 2. Evaluar el impacto de la valoración sistemática de la CVRS durante un año en la 

práctica clínica mediante eKIDSCREEN en niños y adolescentes con DM1.  
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4. HIPÓTESIS 

 

Con todo ello se plantean las siguientes hipótesis de trabajo que serán desarrolladas en las 

publicaciones: 

 

4.1. CVRS en pacientes pediátricos con DM1. 

  

En general, la autopercepción de la salud es buena o muy buena en edad infantil aún en el caso 

de padecer alguna enfermedad crónica.  

 

La primera hipótesis de trabajo es que no se esperan encontrar diferencias importantes en 

CVRS en pacientes con DM1 al compararlos con la población general. 

 

 

4.2. Factores que afectan la CVRS en pacientes con DM1. 

 

En el caso de padecer DM1, la CVRS se relaciona con el control metabólico de manera 

significativa además de con el entorno familiar y con la salud mental.  

 

La segunda hipótesis de trabajo es que se espera encontrar diferencias en CVRS según el 

control metabólico de los pacientes; los pacientes con mal control metabólico presentarán 

peor CVRS que el resto. Además se espera encontrar diferencias en CVRS según ciertos 

factores sociodemográficos; los pacientes procedentes de familias vulnerables o con peor salud 

mental presentarán peor CVRS. 

 

 

4.3. Impacto de la valoración sistemática de la CVRS en pacientes con DM1 durante 1 año. 

 

La valoración de la CVRS ayuda a mejorar la atención médico-paciente y el manejo de la DM1 

mejorando de esta manera la autonomía y la confianza. La valoración de la CVRS de manera 

continuada mediante instrumentos digitales es posible en esta población.   
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La tercera hipótesis y principal del trabajo, es que el uso continuado durante un año del 

eKIDSCREEN para medir la CVRS en pacientes con DM1 y la discusión de los resultados 

entre paciente y médico en cada visita, resultará en una mejor CVRS en las dimensiones 

psicosociales al final del estudio comparado con un grupo control donde no se valoran los 

resultados. No se esperan encontrar diferencias en el control metabólico debido al poco 

tiempo de seguimiento, aunque el grupo intervención puede sufrir menos descompensaciones. 
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5. MÉTODOS 

 

5.1. Diseño del estudio 

 

Se trata de un estudio longitudinal multicéntrico sobre una cohorte de niños y adolescentes 

con DM1 en la cual se analiza la CVRS por internet con instrumentos genéricos de manera 

sistemática y se comparan los resultados con un grupo control. 

 

El estudio se llevó a cabo en 4 complejos hospitalarios de Cataluña (Hospital Germans Trias i 

Pujol de Badalona, Corporación Sanitaria Maresme-La Selva de la provincia de Girona, 

Corporación Universitaria Parc Taulí de Sabadell y Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de 

Barcelona) donde colaboraron 7 pediatras endocrinólogos aportando los pacientes.  

 

Se planteó un diseño con un grupo de intervención y un grupo de control en cada institución 

participante ya que era imposible enmascarar la intervención, intentando minimizar así la 

contaminación de la misma en el grupo de control. El diseño fue por conglomerados donde 

en cada institución participante había un pediatra endocrinólogo asignado al grupo de 

intervención y otro pediatra endocrinólogo asignado al grupo de control. La asignación de los 

pediatras a uno u otro grupo fue aleatoria (4 pediatras en el grupo intervención y 3 en el grupo 

control) y los pacientes acudían a su médico habitual.  

 

A todos los pacientes que accedieron a participar en el estudio se les entregó una carta 

informativa explicando las características del proyecto. 

 

Previo al inicio del trabajo se administró un cuestionario escrito a los padres donde se recogían 

una serie de variables sociodemográficas y se explicó la necesidad de que su hijo/a respondiera 

los cuestionarios de CVRS por internet 48 horas antes de las siguientes visitas (eEQ-5D-Y y 

eKIDSCREEN-27) además de otros cuestionarios sobre temas diversos que no se describen 

(ver anexos). Cada paciente disponía de un código de entrada personal para entrar en la página 

web del estudio (web eKIDS) donde debían responder los cuestionarios (“qüestionari de 

pacient”, QP). La semana previa a la visita se contactaba con el paciente o su familia, vía mail 

o telefónicamente, a modo de recordatorio. Si se daba el caso de que el paciente no había 
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podido responder al cuestionario por cualquier motivo, éste lo realizaba antes de entrar a la 

visita en una consulta anexa habilitada con un ordenador. Toda la información estaba 

disponible en catalán o castellano según preferencias del paciente o la familia. 

 

Ya en la consulta y en cada visita trimestral, todos los pediatras independientemente del grupo 

al que pertenecieran, además de realizar la visita clínica habitual de un paciente con DM1, 

recogían la información sobre datos clínicos e incidencias (“qüestionari clínic”, QC) en una 

base de datos informatizada y de acceso online. 

 

La versión web de los cuestionarios se desarrolló a través de una herramienta genérica de 

Internet, utilizando el software de código abierto Ruby on Rails, diseñado para construir webs. 

Para la gestión de los datos se usó un sistema de gestión de bases de datos MySQL 

(www.mysql.com) (133). Para ello se contrató una empresa informática especializada en el 

tema.  

 

Toda la información relativa a los pacientes durante el año de seguimiento se controlaba desde 

la base de datos. Cada paciente tenía un número de identificación independiente del número 

de su historia clínica y era controlado por el pediatra coordinador del trabajo de campo que 

controlaba los cuestionarios y las visitas pendientes de los pacientes. Los datos de 

identificación individual se separaron de los datos de resultados del estudio que se localizaban 

en la web. En esta base de datos no había datos de identificación personal de los pacientes 

(Figura 3).  

 

http://www.mysql.com/
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Figura 3. Web y base de datos del proyecto. Visualización en pantalla del listado de los 

pacientes y de las visitas realizadas o pendientes 
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La etapa de reclutamiento de pacientes fue de 6 meses, entre julio de 2014 y diciembre de 2014 

(ambos incluidos), con un seguimiento de cada paciente de 12 meses mediante 4 visitas 

trimestrales que es la periodicidad habitual de seguimiento rutinario en esta enfermedad. El 

período de recogida de datos finalizó en diciembre de 2015 (Figura 4). 
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5.2. Población y variables de estudio 

 

Se seleccionaron pacientes a partir de 8 años de edad afectos de DM1 según la definición de la 

ADA (134) a partir del listado de pacientes controlados en las consultas de Endocrinología 

Pediátrica de los hospitales colaboradores.  

 

Fueron excluidos los pacientes con menos de 6 meses de evolución desde el diagnóstico de la 

enfermedad, de menos de 8 años de edad en el momento del reclutamiento, aquellos que 

tuvieran problemas cognitivos que impidieran responder a los cuestionarios, y los pacientes 

que declinaron participar en el estudio.  

 

Fueron reclutados 205 potenciales candidatos entre 8 y 21 años, 104 niñas, con una edad 

media de 13,6 años y una duración media de evolución de la enfermedad de 5 años.  

 

Se recogieron una serie de variables sociodemográficas procedentes de los padres, clínicas 

procedentes de la historia clínica en cada visita y la CVRS, adherencia al tratamiento y salud 

mental procedentes de los ePRO. A continuación se explican todas ellas: 
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Variables sociodemográficas:  

 

 Edad 

 

 Sexo 

 

 Nivel de estudios de la familia: primario, secundario o universitario. Según el nivel de 

estudios más elevado de alguno de los miembros de la familia, padre o madre. 

 

 Origen familiar: nativo o inmigrante. Según si ambos padres y/o el paciente había 

nacido en países en vías de desarrollo (Asia, África, América latina o países de la Europa del 

este) o eran nativos 

 

 Tipo de familia: monoparental o biparental. Según si la estructura familiar principal 

estaba formada por uno o dos progenitores. 

 

 Funcionamiento familiar: Según la escala Family APGAR Scale. El APGAR-familiar es 

una técnica rápida y sencilla para explorar la función familiar que fue desarrollada por 

Smilkstein en 1978 (135). Este instrumento se ha incorporado a la práctica clínica como una 

herramienta para el abordaje de los problemas familiares, tanto de forma experimental como 

en la asistencia clínica (136,137). Evalúa las funciones básicas de la familia y es útil 

para evidenciar la forma en que una persona percibe el funcionamiento de su familia y poder 

mejorar así la relación médico-familia-paciente.  

 

APGAR es un acrónimo de las cinco funciones estudiadas: Adaptación (capacidad de utilizar 

recursos para resolver problemas en situaciones de estrés familiar o periodos de crisis), 

Participación (implicación de los miembros familiares en la toma de decisiones y en las 

responsabilidades relacionadas con el mantenimiento familiar), Gradiente de recursos (el 

desarrollo de la maduración física, emocional y autorealización que alcanzan los componentes 

de una familia gracias a su apoyo y asesoramiento mutuo), Afectividad ( la relación de cariño 

que existe entre los miembros de la familia) y Recursos (el compromiso de dedicar tiempo y 

recursos a atender las necesidades físicas y emocionales de otros miembros de la familia) (138).  
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En el año 1989 se realizó un estudio para realizar adaptaciones a las preguntas y demostrar la 

validez y confiabilidad del APGAR familiar para su uso en niños a partir de 8 años de edad 

donde cada pregunta se puntúa sobre un valor de 0 a 2, obteniéndose al final un índice entre  

0 y 10 (139).  

 

Se estratificó como disfunción familiar una puntuación igual o menor a  6 y funcionamiento 

familiar correcto una puntuación entre 7 y 10. 

 

 Riqueza familiar: Según la escala Family Affluence Scale (FAS). Esta escala es un 

indicador socioeconómico autocontestado basado en 4 ítems muy claros (número de coches y 

de ordenadores que posee la familia, la existencia de habitación propia e individual y el hecho 

de haber hecho o no vacaciones con la familia en los últimos 12 meses) recogiendo 8 

categorías estratificadas de 0 a 7 de puntuación y categorizando a las familias en 3 grupos: bajo 

(puntuación de 0 a 3), medio (puntuación de 4 a 5) o alto nivel socioeconómico (puntuación 

de 6 o 7) (140,141). 

 

 Hospital de control. 
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Variables clínicas:  

 

 Peso, talla e índice de masa corporal (IMC) en desviaciones estándar (DE): Según las 

tablas españolas de crecimiento (142) 

 

 Tipo de tratamiento insulínico: Según si recibían tratamiento con múltiples dosis de 

insulina (MDI) o bomba de insulina (ISCI), esto último utilizado solamente por 3 pacientes en 

el estudio. Si uso de calculador de bolo de insulina o no. No se valoró el uso de MCG. 

 

 Tiempo de evolución de la DM1: Duración en años desde el diagnóstico de la 

enfermedad.  

 

 Descompensaciones en los últimos 3 meses: Se clasificó como hipoglucemia 

significativa (<60mg/dl) aquella que se acompañara de disminución del nivel de conciencia o 

precisara glucagón para revertirse o ayuda de terceras personas; e hiperglucemias significativa 

aquella hiperglicemia >400-450mg/dl que precisara ayuda profesional o episodios de 

cetoacidosis diabética (CAD). 

 

 Hemoglobina glicosilada (HbA1c): Utilizada como indicador de control metabólico. 

Determinada en sangre capilar mediante un point-of-care en la consulta en las diferentes 

visitas de control (DCA 2000/Vantage de Siemens® o A1cNow de Bayer®) o en análisis de 

sangre en laboratorio mediante HPLC (high-perfomance liquid chromatography). Ambas 

determinaciones se consideran comparables y útiles para el seguimiento de la enfermedad 

(143,144). Se utilizan los objetivos de HbA1c que marca la ISPAD según la cual se considera 

un buen control metabólico si la HbA1c es menor a 7.5% (58 mmol/mol) para todos los 

grupos de edad (145). 

 

 Estado de salud mental: Para valorar la salud mental se usó el cuestionario Strengths and 

Difficulties Questionnaire (SDQ) (146). Este cuestionario es uno de los instrumentos de cribado 

de patología mental más utilizado en el mundo. Detecta probables casos de trastornos 

mentales y del comportamiento en niños de 4 a 16 años. Ha sido traducido a más de 40 

idiomas, incluso adaptado a nuestra lengua con suficiente validez y confianza (147).  
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Consta de 25 ítems que se dividen en 5 escalas de 5 ítems cada una. Cuatro escalas miden 

conductas problemáticas (síntomas emocionales, problemas de conducta, hiperactividad y 

problemas con compañeros) y la quinta escala hace referencia a los comportamientos 

positivos (escala de conducta prosocial). Las cuatro escalas que miden conductas 

problemáticas conforman, a su vez, una sexta escala denominada escala total de dificultades.  

 

Cada ítem presenta tres posibilidades de puntuación que se puntúan de 0 a 2, en cada una de 

las cinco escalas se obtiene por tanto, una puntuación situada entre 0 y 10, tras las sumas de 

los resultados de los ítems que contempla cada una de ellas. La escala total de dificultades se 

puntúa entre 0 y 40, sumándose los resultados parciales de cuatro de las cinco escalas, ya que 

la escala de conducta prosocial no interviene en la misma, de tal manera que a menor 

puntuación más normalidad. 

  

La escala total de dificultades representa una aproximación global a la existencia o no de un 

trastorno mental en el menor evaluado. En nuestro caso se utilizó esta variable de manera 

continua sin utilizar puntos de corte definidos. 

 

 Adherencia al tratamiento: Se cuantificó la adherencia al tratamiento durante el mes 

previo a la visita  mediante dos preguntas estandarizadas: “frecuencia de controles del nivel de 

glucosa en sangre al día” con respuesta tipo Likert de 7 niveles y “frecuencia de controles 

postprandiales (2-3 horas después) a la semana” con respuesta tipo Likert de 5 niveles, 

clasificando a los pacientes en alta adherencia si contestaban 3 o más veces al día en la primera 

y 3 o más veces por semana en la segunda pregunta, o baja adherencia en el caso contrario. 
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CVRS:  

 

 eEQ-5D-Y se analizó mediante su sistema descriptivo compuesto de 5 dimensiones 

(movilidad, autocuidado, actividades habituales, dolor-malestar y ansiedad-depresión) con 

escalas de respuesta tipo Likert de 3 niveles (sin problemas a problemas graves) y una EVA de 

0 (el peor estado de salud) a 100 (el mejor estado de salud posible).  

Los resultados de este instrumento no se evaluaron en el estudio longitudinal. 

 

 El eKIDSCREEN-27 fue valorado mediante sus 5 dimensiones (bienestar físico (5 

ítems), bienestar psicológico (7 ítems), relación con los padres y autonomía (7 ítems), apoyo 

social y relación con los amigos (4 ítems) y ambiente escolar (4 ítems) con escalas de respuesta 

tipo Likert de 5 opciones. Las puntuaciones se estandarizan a una media de 50 y una DE de 

10. 
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En la visita inicial se recogieron los datos de las variables clínicas y sociodemográficas de 

todos los grupos. En las visitas trimestrales de seguimiento (visita 1 a la 4 realizadas a los 3, 6, 

9 y 12 meses) se recogían de nuevo las variables clínicas en todos los grupos. En el grupo de 

intervención se recogieron los datos de CVRS en cada visita de control mientras que en el 

grupo control sólo se recogieron los datos de CVRS en la visita inicial y al final del estudio 

(Figura 4).  

 

 

 

 

Figura 4. Cronología del estudio y variables recogidas 
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5.3. Intervención 

 

La intervención consistió en discutir los resultados de CVRS entre médico y paciente en cada 

visita trimestral. Se discutían los resultados de CVRS, con o sin familiares según preferencias 

del paciente, además de realizar la visita habitual propia de control de la enfermedad. Se hacía 

énfasis en aquellas dimensiones donde la puntuación era peor que la de la población general, 

comentando los problemas relacionados, preocupaciones, problemas psicosociales, el 

tratamiento y las posibles soluciones.  

 

Para un mejor entendimiento, los resultados de los cuestionarios de CVRS se mostraban de 

forma gráfica en la pantalla del ordenador.  

 

Los resultados del eKIDSCREEN-27 se mostraban con el valor numérico en cada una de las 

dimensiones y en colores, simulando los colores de un semáforo, donde el color verde 

indicaba un buen resultado (valor medio >55), amarillo un resultado medio (entre 45 y 55) y 

rojo un mal resultado (<45) (Figura 5). A medida que el paciente acudía a las siguientes visitas  

se mostraban los resultados evolutivos acumulados para poder comparar con los resultados 

previos también en colores (Figura 6). 
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Figura 5. Visión del resultado puntual del eKIDSCREEN-27 mostrado en pantalla. Cada 

dimensión está descrita numéricamente y sobre un color indicando el valor de la puntuación y 

simulando los colores de un semáforo (rojo-malo, amarillo-intermedio, verde-bueno). 

 

 

 

Figura 6. Resultado evolutivo del eKIDSCREEN-27 tras 4 visitas también por colores 
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Los resultados del eEQ‐5D se mostraban según el estado de salud por EVA o por 

dimensiones también evolutivamente y en color según el resultado (Figura 7). 

 

 

Figura 7. Resultado del eEQ‐5D mostrado en pantalla. 

 

En primer lugar se mostraban los resultados y se identificaban aquellas dimensiones que 

estuvieran en rojo o amarillo comparándolas con los resultados de la media europea en la 

primera visita. En las visitas posteriores se comparaban además con los resultados propios de 

las visitas previas. Posteriormente se discutían con el paciente las dimensiones problemáticas 

para indagar los motivos, se realizaba una monitorización de los comentarios y se hacían las 

recomendaciones adecuadas al respecto. 

 

Los pediatras del grupo de intervención recibieron un entrenamiento protocolizado y 

supervisado por una psicóloga en el uso y la interpretación de los cuestionarios de CVRS 

(formación de 5h de duración). Se incluyeron ejemplos de casos potenciales donde se 

comentaba el significado de las puntuaciones por debajo de la media de la población de 

referencia en las dimensiones de bienestar físico, bienestar psicológico, relación con 

compañeros, vida familiar y entorno escolar del eKIDSCREEN‐27, y la EVA del eEQ‐5D y 

en cómo favorecer la discusión sobre estos aspectos durante las visitas. Se explicó cómo 

interpretar los posibles resultados comparativos con la población general y con el propio 

individuo longitudinalmente.  



44 
 

 

En el grupo de control, donde no se realizaba la intervención a pesar de que los pacientes 

respondieron a los cuestionarios online previo a la visita 1 y 4, no se comentaron los 

resultados y recibieron la intervención médica habitual. La valoración de la CVRS en el grupo 

de control se analizó una vez completado el trabajo de campo.  
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5.4. Análisis estadístico  

 

Se calculó la media de las puntuaciones de las dimensiones del KIDSCREEN-27 y del índice 

KIDSCREEN-10 y su intervalo de confianza del 95% (IC 95%) y se comparó con la media 

europea y entre grupos, al inicio y durante el seguimiento del estudio. Los cambios en las 

puntuaciones se calcularon mediante las diferencias de medias estandarizadas (tamaño del 

efecto, effect size, ES) según el cual se acepta que no hay efecto si ES <0’2, es bajo entre 0’2-0’5, 

moderado entre 0’5-0’8 y alto si> 0’8 (148). Un tamaño del efecto negativo significa que las 

puntuaciones fueron inferiores (peor CVRS) en el seguimiento que al inicio del estudio.  

 

En el trabajo inicial, se analizó la distribución de los estados de salud según el sistema 

descriptivo del eEQ-5D-Y (EVA).  

 

Se compararon las puntuaciones medias de CVRS según los factores sociodemográficos y 

clínicos mediante la T de Student, la U de Mann-Withney, o la ANOVA según las 

características de las variables estudiadas. Se analizó la asociación entre la CVRS y la salud 

mental, la HbA1c y el IMC mediante los coeficientes de correlación de Spearman y finalmente, 

se ajustaron los modelos de regresión lineal múltiple para analizar la influencia de los factores 

asociados a la CVRS controlando por los factores sociodemográficos y clínicos explorando sus 

interacciones. 

 

En el estudio longitudinal  se estudiaron los cambios en los estados de las puntuaciones del 

KIDSCREEN-27 desde el basal hasta el seguimiento para el grupo de intervención mediante 

modelos multivariados de medidas repetidas incluyendo los cambios en la CVRS como 

variable dependiente y los factores sociodemográficos, edad, sexo, HbA1c, tipo de tratamiento 

con insulina, adherencia al tratamiento y hospital de control, como variables independientes. 

Se comparó el efecto de la intervención sobre la CVRS con el grupo control mediante análisis 

de regresión lineal múltiple, controlando por los factores basales sociodemográficos, de 

tratamiento, centro y la CVRS inicial.  

 

Para determinar si las puntuaciones del KIDSCREEN cambiaron significativamente con el 

tiempo y por grupo, se estimaron las generalized estimating equation (GEE, ecuaciones de 

estimación generalizada). Las GEE son modelos estadísticos de regresión lineal múltiple con 

datos agrupados, son una extensión de los modelos lineales generalizados para producir 
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estimaciones más eficientes que las ordinarias en los estudios de medidas repetidas porque 

tienen en cuenta las correlaciones entre las observaciones (149).  

 

El conjunto de datos se presenta en forma longitudinal donde para cada individuo hay tantos 

registros como evaluaciones. Las variables dependientes fueron la media de las puntuaciones 

de las dimensiones del KIDSCREEN-27 y del índice KIDSCREEN-10 evaluados al inicio del 

estudio y durante el seguimiento. Las variables independientes incluidas fueron la edad al 

inicio del estudio, el sexo, el FAS, el nivel de educación mayor de la familia, y las variables 

clínicas al inicio del estudio como el tiempo de evolución de la enfermedad, la HbA1c, nivel de 

salud mental (SDQ) y adherencia al tratamiento. Los términos de interacción se incluyeron en 

el modelo para evaluar si el grupo de intervención mostró alguna diferencia con el grupo 

control durante el seguimiento. 

 

Se estudió el efecto de los posibles factores de confusión y la interacción entre los factores 

relacionados con la diabetes y la CVRS entre la intervención y el grupo control. 

 

Se calculó el tamaño muestral a partir de las diferencias esperables en las puntuaciones del 

eEQ‐5D‐Y y el eKIDSCREEN basado en estudios similares previos (104) y aceptando un 

riesgo alfa de 0,05 y un riesgo beta inferior al 0,2 en un contraste bilateral, concluyendo que  se 

requerían 63 pacientes en cada grupo (126 en total) para detectar una diferencia igual o 

superior a 5 unidades (1/2 desvío estándar) en los instrumentos de CVRS.  

 

El análisis estadístico se llevó a cabo utilizando el programa STATA versión 11.0 (Stata Corp. 

SL, TX, EE.UU.). 
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5.5. Aspectos éticos 

 

El presente proyecto ha seguido las directivas nacionales e internacionales (código 

deontológico, Declaración de Helsinki), así como la normativa legal sobre la confidencialidad 

de los datos (Ley Orgánica 15/1999 de 13 de Diciembre de Protección de Datos de carácter 

personal).  

 

Se solicitó el consentimiento informado a los padres de los participantes además del 

consentimiento informado a los participantes a partir de los 12 años de edad y el asentimiento 

verbal a los menores de esa edad. La recogida y la transferencia de los datos se llevó a cabo 

siguiendo normas estrictas de seguridad y encriptamiento de datos.  

 

El almacenamiento y manejo de los datos se realizó a partir de un acuerdo con la Fundación 

IMIM, del Parc de Recerca Biomèdica de Barcelona, entidad con experiencia en estudios de 

investigación, para garantizar la máxima seguridad posible en el uso de la información.  

 

Este proyecto fue sometido a la evaluación del Comité ético de investigación clínica (CEIC) de 

la Fundación IMIM‐Parc de Salut Mar, aprobado el 11/05/2012 y posteriormente por el 

CEIC de cada hospital colaborador. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



48 
 

  



49 
 

6. RESULTADOS 

 

A continuación se resumen los resultados de los 2 artículos que corresponden a los 2 objetivos 

planteados. 
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6.1 PRIMER ESTUDIO 

 

Health-related quality of life (HRQOL) and its associated factors in children with 

Type 1 Diabetes Mellitus (T1DM). 

 

Estudio transversal que evalúa la CVRS mediante cuestionarios vía internet en una cohorte de 

niños y adolescentes con DM1 y sus factores relacionados. Datos extraídos de la primera visita 

del estudio longitudinal cuyos resultados se muestran en el segundo estudio. 

 

 

 

 

 

 

Artículo 1: Murillo M, Bel J, Pérez J, Corripio R, Carreras G, Herrero X, 

Mengibar JM, Rodriguez-Arjona D, Ravens-Sieberer U, Raat H, Rajmil L. BMC 

Pediatr. 2017 Jan 13;17(1):16 (150) 

 

 (Factor de impacto en 2017: 2,071) 
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6.2 SEGUNDO ESTUDIO 

 

Impact of monitoring health-related quality of life in clinical practice in 

children with type 1 diabetes mellitus. 

 

Estudio prospectivo que estudia el impacto de la valoración sistemática en la práctica 

clínica mediante instrumentos digitales de la CVRS en niños y adolescentes con DM1. Datos 

del estudio longitudinal de seguimiento a un año. 

 

 

 

 

 

 

Artículo 2: Murillo M, Bel J, Pérez J, Corripio R, Carreras G, Herrero X, 

Mengibar JM, Rodriguez-Arjona D, Ravens-Sieberer U, Raat H, Rajmil L. Impact of 

monitoring health-related quality of life in clinical practice in children with type 1 

diabetes mellitus. Qual Life Res (2017) 26:3267–3277 (151) 

 

 

 (Factor de impacto en 2017: 2,344) 
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28803331
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28803331
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6.3. Resumen de resultados 

 

6.3.1. Primer estudio 

 

6.3.1.1. Características de los pacientes 

 

 De los 205 posibles candidatos (104 mujeres) finalmente se incluyeron 136 por 

diferentes motivos (ratio de participación del 66,3%). No había diferencias significativas en 

cuanto a edad, sexo y tiempo de evolución de la enfermedad entre los que participaron en el 

estudio y los que no. 

 

 La edad media de los participantes fue de 13,4 años y un 52,9% eran mujeres. El 

15,7% provenía de familias monoparentales, 6% de familias inmigrantes y el 19,4% de los 

padres tenía estudios universitarios. 

 

 El tiempo medio de progresión de la enfermedad era de 5 años con un 39,7% de 

pacientes de larga evolución (>5 años) y un 19,4% de corta evolución (< 1 año). 

 

 El nivel de HbA1c en toda la cohorte era de 7,65±1,3% con el 52,2% de los pacientes 

presentando buen control metabólico (HbA1c <7,5%). 

 

 La mayoría de los pacientes utilizaban MDI y sólo el 1,5% de los pacientes utilizaba 

ISCI. El 5% de los pacientes empezó a usar un calculador de bolo de insulina durante el 

estudio. 

 

 El 47,1% de los pacientes tenía un alto nivel de adherencia al tratamiento 

 

 La valoración media de la salud mental mediante el cuestionario SDQ en toda la 

cohorte fue de 10,65. 

 

 El estudio muestra la factibilidad de utilizar internet para valorar la CVRS en la 

práctica clínica. 
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6.3.1.2. Resultados de la CVRS 

 

 Los pacientes diabéticos presentaron unas puntuaciones medias del KIDSCREEN-27 

similares a la población sana de la misma edad excepto en la dimensión del bienestar físico con 

media desviación menos.  

 

 Las puntuaciones del KIDSCREEN-27 en la dimensión del bienestar físico fueron 

inferiores (peores) que la media europea (<50), especialmente en las niñas, en los mayores de 

11 años, los procedentes de familias monoparentales y aquellos con baja adherencia al 

tratamiento.  

 

 Los pacientes mayores y con mal control metabólico mostraron peores puntuaciones 

en el índice KIDSCREEN-10.  

 

 Se observaron resultados similares con el índice eEQ-5D-Y. Los pacientes referían 

relativamente pocos problemas de salud aunque un 33,6% reportó dolor/malestar y un 26,1% 

ansiedad/depresión. 

 

 El 50% de los pacientes mostró el mejor estado de salud posible con el sistema 

descriptivo del eEQ-5D-Y. 

 

 La diferencia de puntuaciones medias estandarizadas (tamaño del efecto, ES) fue 

mayor en relación con la edad (peor puntuación a mayor edad), variaciones en el tratamiento o 

la presencia de hipo o hiperglucemias significativas en los últimos meses. 
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6.3.1.3. Factores relacionados con la CVRS 

 

 Se encontró una correlación negativa entre la CVRS y la edad, y positiva con la salud 

mental y el control metabólico (tabla no mostrada en el artículo). 

 

 El análisis multivariado mostró que la edad (coeficiente B= -0,93), las familias 

monoparentales (B= -15,2), la adherencia al tratamiento (B= 4,34) y la salud mental (B= -0,7) 

fueron los factores más influyentes. 

 

 Se encontró una interacción entre la edad y la familia monoparental con el índice 

KIDSCREEN-10 (B= 1,02) de tal manera que a mayor edad la influencia era menor. 

 

 

 

 

 

6.3.1.4. Conclusiones 

 

 Los menores con DM1 mostraron una CVRS similar a la de sus pares pero ligeramente 

peor en la dimensión de “bienestar físico”. 

 

 La edad, el tipo de familia, la salud mental y la adherencia al tratamiento fueron los 

factores con mayor influencia sobre la CVRS y a tener en cuenta en la práctica clínica.  

 

 El estudio muestra la posibilidad de evaluar la CVRS vía internet en niños y 

adolescentes en la práctica clínica habitual. 
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6.3.2. Segundo estudio 

 

6.3.2.1. Características de los pacientes 

 

 De los 136 pacientes que iniciaron el estudio, el 87,5% llegó al final del estudio, un 

58% de los 205 posibles candidatos al inicio. Durante el año de seguimiento se perdieron 17 

pacientes por diferentes motivos, aunque no se observaron diferencias entre los pacientes a los 

que se perdió el seguimiento y los que no. 

 

 Finalmente se recogieron datos de seguimiento a un año de 119 pacientes, 

consiguiendo el 100% de las variables de CVRS a los 12 meses, 70 pacientes en el grupo 

intervención y  49 en el grupo control. 

 

 No se encontraron diferencias significativas entre los pacientes de ambos grupos en 

cuanto a sexo, edad, tipo de familia, nivel de educación familiar o años de evolución de la 

enfermedad. El grupo control sí reportó mayor riqueza familiar que el grupo intervención así 

como mayor adherencia al tratamiento al inicio del estudio (ésta se igualó en ambos grupos al 

finalizar el mismo). 

 

 La HbA1c media al inicio era de 7,69±1,1% en el grupo de intervención y de 7,42±1% 

en el grupo control sin ser estadísticamente significativa la diferencia. El control metabólico 

no mejoró en ningún grupo durante el seguimiento, la diferencia entre la HbA1c media al 

inicio y al final del estudio fue de +0,3% pero empeoró más en el grupo control (+0.46%). 

 

 En cuanto a complicaciones metabólicas, sólo encontramos una disminución en el 

número de hiperglucemias significativas en los últimos 3 meses en el grupo intervención 

durante el seguimiento (del 10% al 1,4%). El número de hipoglucemias graves no cambió 

durante el seguimiento en ninguno de los dos grupos. 

 

 La salud mental mejoró durante el seguimiento en ambos grupos sin diferencias 

significativas entre ellos en todo el estudio. 
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6.3.2.2. Resultados evolutivos de la CVRS 

 

 En la muestra total se produjo una mejoría en el seguimiento en todas las dimensiones 

del KIDSCREEN pero estadísticamente significativa en la dimensión “relación con los padres 

y autonomía” (ES=0.43) y en el índice KIDSCREEN-10 (ES=0.46). 

 

  Se observaron puntuaciones de CVRS significativamente mejores en el grupo 

intervención durante el seguimiento en las dimensiones de bienestar psicológico (ES=0,56), 

ambiente escolar (ES=0,56) y el índice KIDSCREEN-10 (ES=0,63). Mientras ninguna 

dimensión mejoró significativamente en el grupo control de manera aislada. 

 

 El análisis de GEE mostró una mejoría en la CVRS en el seguimiento mayor en el 

grupo intervención, con asociación estadísticamente significativa sobre las dos dimensiones 

citadas (B=4,32; p0,03 y B=4,64; p0,02). No se encontraron diferencias en el grupo control. 

 

 

 

6.3.2.3. Factores relacionados con la CVRS 

 

 La salud mental, la disfunción familiar y la adherencia al tratamiento fueron los 

factores que más influyeron.  

 

 

 

6.3.2.4. Conclusiones  

 

 La evaluación sistemática de la CVRS como parte de la rutina habitual de seguimiento 

de los pacientes con DM1 mejoró la CVRS tras un año, especialmente en el bienestar 

psicológico y en el ambiente escolar. 
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7. DISCUSIÓN GENERAL 

 

7.1 Aportaciones del presente trabajo 

 

El presente trabajo es hasta la fecha el primero que se realiza en nuestro medio para valorar la 

CVRS en una cohorte de menores con DM1 como parte de su seguimiento médico.  

 

Los resultados refuerzan lo que describen otros trabajos realizados en diferentes países, los 

menores con DM1 reportan una CVRS similar a la de sus pares, aunque en el presente estudio 

se observó un peor bienestar físico. En el seguimiento evolutivo a un año, mejoró la CVRS en 

todos los pacientes y en mayor proporción en aquellos en los que se comentaron los 

resultados de la misma en cada una de las visitas habituales. 

 

En los pacientes del estudio, la CVRS se ha relacionado principalmente con la familia, la salud 

mental y la adherencia al tratamiento, hecho que puede tener una repercusión clínica ya que se 

convierten en factores a tener en cuenta para mejorar la CV y de esta manera la evolución de 

la enfermedad. El trabajo demuestra que evaluar la CVRS es importante para poder así 

comentar y abordar posibles problemas psicosociales durante las visitas clínicas, que de otra 

forma no se abordarían, especialmente en determinados grupos de riesgo. 

 

Por otro lado, el estudio  muestra la plausibilidad del uso de las TICS en este tipo de 

población. El uso de la versión digital del KIDSCREEN en un estudio de seguimiento a un 

año y con un índice de participación al final del mismo del 87,5% y con el 100% de las 

variables recogidas en los pacientes que lo finalizan, muestra que las nuevas tecnologías 

pueden ayudar a recopilar una información sensible de una manera amena y fácil para los 

pacientes, incluso si se trata de población infantil y especialmente adolescentes.  

 

La difusión del presente trabajo que muestra la capacidad de detectar problemas en los 

pacientes y sus familias muy vinculados al control de la enfermedad, ayudará a dar mayor 

visibilidad a la necesidad de evaluar la CVRS de manera rutinaria en esta población con una 

enfermedad crónica cada vez más frecuente como es la DM1.  

 



84 
 

  



85 
 

7.2 Comparación con estudios similares 

 

Los resultados del presente estudio avalan las recomendaciones de las guías internacionales de 

seguimiento de la DM1 en niños y adultos (106,107). 

 

La CVRS de la población infanto-juvenil con DM1 del estudio es similar a la de la población 

general como muestran la mayoría de estudios sobre el tema y una revisión sistemática 

realizada en el año 2012 (97). 

 

Comparando nuestros resultados con los de la población general europea, nuestros pacientes 

muestran una puntuación 0,5 DE peor en la dimensión de bienestar físico (42), punto que no 

se ha encontrado en otros estudios. 

 

Clasificando a los pacientes por edad y género, nuestros pacientes de menor edad presentan en 

general mejor CVRS, así como los varones, datos similares a muchos otros estudios 

reportados (62,99,152). El estudio refuerza la necesidad de monitorizar especialmente a los 

adolescentes como se comenta más adelante. En cuanto al género, nuestro trabajo confirma lo 

que es una realidad en la mayoría de estudios sobre CV, sea en población sana o enferma, un 

sesgo por género, las niñas reportan peor CV que los niños.  

 

Una de las variables que más se ha relacionado con la CVRS de nuestros pacientes ha sido la 

familia y determinadas características de la misma como en otros trabajos publicados (67,153). 

En nuestro caso ha sido especialmente importante el subgrupo de las familias monoparentales, 

hecho que obligaría a conocer muy bien la situación familiar de cada paciente y a ayudar 

especialmente a este tipo de familias. Una revisión sistemática Cochrane muestra que la 

intervención psicológica a padres de menores con enfermedades crónicas como es el caso de 

la DM1, puede ayudar en la evolución de la enfermedad (154). De hecho, en la intervención 

del estudio longitudinal se comentaban los resultados adversos principalmente con los 

pacientes pero en muchas ocasiones los familiares explicaban también sus miedos, 

preocupaciones y problemas para abordar determinadas situaciones. 

 

Otra variable fuertemente relacionada con la CVRS en nuestro estudio ha sido la salud mental. 

Los pacientes con DM1 que presentan mala salud mental presentan peor CVRS como ocurre 

en numerosas publicaciones (71,74,155,156) ya que es uno de los factores que más la 
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influencian. Del mismo modo es importante evaluar otros factores psicosociales, 

recomendándose la figura del especialista en salud mental (72,157) o el asistente social en el 

caso de que fuera necesario, de hecho, en algunos de los centros participantes en el estudio se 

ha empezado a recomendar al detectarse problemas de esta índole. 

 

El presente trabajo refuerza la necesidad de monitorizar otros factores que tendrían un 

impacto sobre la CVRS además de la salud mental y la familia, como es la adherencia al 

tratamiento. La baja adherencia, muy relacionada al mal control metabólico en definitiva, 

puede preverse por una baja CVRS como ya presentó Hilliard en un estudio prospectivo (96).  

 

En el caso del trabajo presentado, la CVRS está influenciada directamente por la adherencia de 

una manera significativa, punto que es relativamente sencillo de explorar en cada paciente en 

la consulta habitual ya sea mediante el control de los dispositivos utilizados, libretas de 

autocontrol o preguntando al paciente. En general, con la llegada de los nuevos dispositivos de 

administración de insulina como las bombas de insulina (ISCI) y la MCG, que requieren una 

mayor adherencia por parte del paciente y la familia, los pacientes reportan una mejor CVRS 

(94). En nuestro trabajo no ha sido posible valorar la relación con este punto debido al bajo 

número de pacientes portadores de ISCI y a que no se ha valorado si los pacientes llevaban o 

no MCG. 

 

El estudio multicéntrico TEENs recientemente publicado (103) también marca la adherencia 

al tratamiento (un mayor número de controles glucémicos) y los conflictos familiares como 

puntos determinantes para la CVRS. En el estudio presente se ha encontrado relación entre la 

CVRS y la disfunción familiar pero sin encontrar variaciones respecto al nivel de estudios de 

los padres ni al nivel socioeconómico de las familias, seguramente debido a que en nuestro 

medio la cobertura sanitaria en universal y todos los pacientes tienen acceso a la misma sin 

limitaciones por el nivel de ingresos. 

 

Es importante remarcar que uno de los puntos más importantes sobre el tema es que existe 

evidencia de que una mejor CVRS se asocia a un mejor control metabólico sin poder 

establecer la direccionabilidad (62,65,91,96,152,158–161), hecho que encontramos en el 

estudio basal sin poder mostrar una relación causa-efecto dado que se trata de un estudio 

transversal.  
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En el segundo trabajo tras valorar la CVRS sistemáticamente en cada visita, los resultados son 

similares a otros estudios de seguimiento llevados a cabo en adultos (162), adolescentes (104) y 

recientemente en niños (163) ya que muestran una mejoría en la CVRS, especialmente en el 

bienestar psicológico, pero no una disminución de la HbA1c, quizás debido a que 1 año de 

seguimiento no es suficiente para que la mejoría en la CVRS se refleje en el control 

metabólico. De manera inversa, recientemente se ha publicado un estudio alemán longitudinal 

prospectivo sobre adolescentes y jóvenes con DM1 de larga duración que relaciona un mal 

control metabólico basal con una mala CVRS a 3 años de seguimiento (164,165), en nuestro 

caso no ha habido asociación, aunque el período de seguimiento del estudio presente ha sido 

más corto. 

 

El estudio SEARCH, un estudio sobre las características de la DM en los jóvenes 

estadounidenses, publicó datos de seguimiento evolutivo a 6 años buscando factores que 

pudieran predecir la mejoría de la CVRS y llegó a una conclusión similar, una mala CVRS se 

relaciona prospectivamente con mal control metabólico (99). Parece claro que la HbA1c y la 

CVRS mantienen una estrecha relación y se debería intentar mejorar ambas de manera 

sincronizada. 

 

De todas maneras, existen pocos trabajos de seguimiento evolutivo de la CVRS en pacientes 

diabéticos en edad infantil y ninguno realizado en nuestra área. En España se publicó en 2007 

un trabajo descriptivo mediante EQ-5D-Y sobre 126 pacientes con DM1 de 6 a 18 años 

procedentes de 4 hospitales públicos de Extremadura mostrando que la dimensión más 

afectada para el total de la muestra era la ansiedad/depresión, con una diferencia significativa 

en el grupo de adolescentes (132). En nuestro caso, la dimensión más afectada del EQ-5D-Y 

fue la del dolor/malestar (33,6%) y la de ansiedad/depresión en segundo lugar con un 26,1%, 

pero no se pudo hacer el análisis por subgrupos de edad debido al escaso número de pacientes 

que mostraban alguna afectación. 

 

Por otro lado, recientemente se ha publicado un estudio multicéntrico realizado íntegramente 

en España, que valora la CVRS en niños con DM1 pero sólo de manera transversal sin realizar 

ninguna acción al respecto y con un carácter básicamente económico (166).  

 

El primer y más importante estudio hasta la fecha publicado sobre la monitorización 

sistemática de la CVRS en adolescentes con DM1 realizando además una intervención sobre 
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los resultados de la CVRS, y randomizado al compararlo con un grupo control donde no se 

ven ni se discuten los resultados, es el estudio holandés de de Wit (104) ya comentado. Éste 

utiliza un instrumento digital genérico, el PedsQL, y además el módulo específico de DM del 

mismo instrumento, uno de los más utilizados en este campo (167). En este trabajo se observa 

una mejoría en el bienestar psicosocial y en la satisfacción con el cuidado recibido en el grupo 

de intervención, hecho que por otro lado no va acompañado de una mejoría en el control 

metabólico igual como ocurre en nuestro caso. Este trabajo, similar al nuestro, sí podría 

demostrar una relación causa-efecto entre CVRS y control metabólico que otros trabajos sin 

intervención no serían capaces. Recientemente Corathers publica una revisión sobre la 

importancia no sólo de evaluar la CVRS y los aspectos psicosociales, sino de comentar los 

resultados entre médico y paciente como uno de los puntos que más ayudaría en la evolución 

de la DM1 en la infancia y adolescencia (157). 

 

Como se ha comentado, un punto especialmente importante en la DM1 es la edad, ya que 

determinará muchos factores como la adherencia, la relación familiar, la capacidad de 

autonomía y autocuidado y en definitiva, el control metabólico y la CVRS. En el trabajo 

presentado se ha encontrado una correlación inversa entre la edad y la CVRS, es decir, a 

mayor edad reportaron peor CVRS. Este es un punto de discusión sin una definición clara al 

respecto, pero trabajos como el estudio TEENs o SEARCH apoyarían nuestro resultado 

(99,103).  

 

La adolescencia es un período de gran labilidad emocional, peor control metabólico y de 

CVRS reconocido ampliamente en la literatura como se ha descrito previamente (82,164). Para 

encontrar causas específicas de este deterioro se diseñó el estudio DINO (Diabetes IN 

develOpment) (168) un estudio de cohortes longitudinal multicéntrico, que busca entre las 

diversas características biológicas, cognitivas, psicosociales o propias de la DM1 los posibles 

motivos, la mayoría también valoradas en nuestro trabajo. En concreto, es conocida la gran 

influencia que representa el grupo de amigos como muestra un estudio reciente (169), en 

nuestro estudio el ambiente escolar mejoró así como la relación con los amigos aunque esta 

última no significativamente.  

 

Derivado del presente estudio y de la intervención realizada a los pacientes, se puede afirmar la 

gran importancia de enseñar habilidades de afrontamiento de la enfermedad, especialmente a 

los adolescentes y en determinados casos como en edades tempranas también a sus familias, 
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como se ha publicado en varios estudios, ya sea desde el debut o durante el seguimiento 

(163,170–173).  

 

Finalmente, un punto a valorar en pacientes con DM1 es el miedo a la hipoglucemia y como 

ésta puede afectar el día a día y en consecuencia su CV (174,175), hecho que en el presente 

trabajo no se ha valorado debido a que el número de episodios de hipoglucemia significativas 

fue muy bajo. 

 

Por último, queda comentar el uso de TICS en este contexto. Es sabido que internet y las 

nuevas tecnologías pueden ayudar a un mejor conocimiento y control de la diabetes de 

múltiples maneras como sería mediante páginas web, aplicaciones para móvil, calculadores de 

insulina, sensores de glucosa a tiempo real o bombas infusoras de insulina integradas (176–

178)… y por lo tanto hoy en día los pacientes acostumbran a estar ya vinculados a las nuevas 

tecnologías y abiertos a utilizarlas. En el presente estudio, el uso de las TICS ha sido 

específicamente para la valoración y seguimiento de la CVRS y con muy buena acogida como 

ocurre en otros trabajos que utilizan métodos similares con este fin (104).  
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7.3 Fortalezas 

 

Las fortalezas del estudio son básicamente el diseño, ya que se trata de un estudio prospectivo, 

con recogida de datos de manera combinada de las historias clínicas de los pacientes y de los 

cuestionarios, además de utilizar instrumentos estandarizados.  

 

Otro punto importante es que recoge un intervalo de edad muy amplio, entre la infancia y la 

adolescencia para poder tener una visión amplia del tema por edades. 

 

El estudio se ha llevado a cado sobre dos grupos muy homogéneos en cuanto a características 

sociodemográficas. Por otro lado, los pacientes presentaban un buen control metabólico en 

general que muestra la buena calidad de la salud pública de la que disponemos. 

 

Otra de las fortalezas del estudio es el uso de KIDSCREEN y EQ-5D-Y simultáneamente 

para valorar la CVRS en los niños, dos instrumentos genéricos y correctamente validados que 

permiten poder comparar con la población pediátrica sana y de nuestro entorno como es la 

población europea de la misma edad y sexo.  

 

Pero la principal fortaleza del estudio radica en que el 87,5% de los pacientes finalizaron el 

estudio completando todas las variables de CVRS en la visita 4. Probablemente esto es debido 

al uso de instrumentos digitales y a que la intervención en sí era relativamente sencilla y corta 

en el tiempo. Además, el éxito de la participación y de los resultados del estudio ha sido 

debido en parte, al uso de cuestionarios estandarizados, válidos y de confianza. 
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7.4 Limitaciones del estudio 

 

El estudio presenta diversas limitaciones.  

 

Una primera limitación sería que el 33% de los 205 pacientes seleccionados al inicio del 

estudio no accedió a participar y podría generar un sesgo de selección. Aunque no había 

diferencias en cuanto a edad, sexo y años de evolución de la enfermedad entre los pacientes 

que accedieron a participar y los que no, podría haberse dado el caso de que los que no 

accedieron tuvieran un mal control metabólico ya que desconocemos estos datos. 

 

La segunda limitación es que el estudio se llevó a cabo en cinco centros diferentes y podría 

darse un sesgo por la diferente atención médica recibida por los pacientes debido a las 

particularidades propias de cada profesional así como por las particularidades propias de cada 

centro respecto al manejo de la diabetes. Por otra parte, en general los protocolos de atención 

son similares entre los hospitales participantes ya que son los que marcan las guías 

internacionales de seguimiento. De todos modos, en el análisis multivariante no se 

encontraron diferencias significativas entre centros o pediatras (datos no mostrados).  

 

La distribución de los pacientes no fue individualmente aleatorizada ya que se aleatorizaron 

pediatras. Se ha de tener en cuenta que no era posible enmascarar la intervención y por ello se 

planteó un diseño con un grupo de intervención y uno de control en cada institución 

participante, de manera similar al diseño de experiencias previas en el tema (104), pero faltó un 

pediatra del grupo control en un hospital y no fue posible incorporar más pediatras. De todas 

maneras, el grupo control presentaba mejores puntuaciones en algunas variables 

sociodemográficas y clínicas, hecho que va contra la hipótesis nula. 

 

Como tercera limitación reconocemos que el instrumento utilizado es un instrumento 

genérico y presenta ciertas limitaciones para detectar aspectos propios de la enfermedad como 

sí detectaría un instrumento específico de diabetes o uno genérico con un módulo de diabetes 

como serían el DISABKIDS (65) o Peds-QL-T1DM (167,179) pero no existen instrumentos 

específicos para DM1 validados en pediatría en nuestra población. 

 

En el estudio completo de seguimiento hubo pérdidas significativas de pacientes, teniendo 

más pérdidas el grupo intervención que el grupo control debido a que uno de los pediatras de 
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este grupo realizó la intervención de manera discontinua durante el trabajo de campo por 

problemas personales, como consecuencia 12 pacientes se perdieron mientras que por el resto 

de pediatras de los dos grupos hubo mínimas pérdidas (0-5 pacientes) (datos no mostrados). 

De todas maneras, este hecho no parece haber afectado los resultados ya que al reanalizar los 

datos excluyendo los pacientes de dicho pediatra los datos presentan la misma tendencia y 

significación estadística. Tampoco medimos la calidad de la intervención si bien ésta fue 

explicada a todos los pediatras del grupo de manera simultánea por una psicóloga experta en el 

tema.  

 

El tamaño muestral era relativamente pequeño y puede haber influenciado los resultados, 

especialmente en el grupo control donde la muestra fue menor a la esperada y 

consecuentemente con menor potencia estadística para detectar diferencias ya que la potencia 

estadística conseguida fue de 0,79 y la teórica era de 0,80. De todas maneras, las diferencias 

encontradas entre el inicio y el seguimiento se encontraron en el grupo intervención, 

reforzando la hipótesis. Futuros estudios con mayor tamaño muestral serían necesarios para 

confirmar los resultados. 

 

No se ha podido confirmar la hipótesis de que la mejor CVRS se relaciona con valores de 

HbA1c más bajos. El tiempo de seguimiento fue suficiente para objetivar cambios en las 

puntuaciones de CVRS y de salud mental en toda la cohorte pero no se correlacionó con una 

mejoría en el control metabólico de la enfermedad, si bien el grupo control, en el que no se 

abordaron más aspectos que los puramente clínicos de la DM1, la HbA1c aumentó más que 

en el grupo intervención. Quizás este hecho es debido a que un año no es tiempo suficiente 

para apreciar una mejoría general en la vida del paciente que se refleje también en el control 

metabólico. Por otro lado, sería interesante valorar de nuevo la CVRS a estos pacientes una 

vez se ha dejado de hacer la intervención de refuerzo psicosocial ya que en el citado trabajo 

holandés similar al nuestro (105) el efecto desaparecía al año de su evaluación. 

 

Es posible que se haya producido un “acostumbramiento” (response shift) al responder de forma 

repetida los cuestionarios de CVRS, pero el disponer de la totalidad de los datos de todas las 

visitas en ambos grupos y además el uso de diversos cuestionarios sobre otros temas, es poco 

probable que este hecho afectara al grupo control e intervención de manera diferente. 
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La adherencia al tratamiento fue valorada según la respuesta de los propios pacientes mediante 

dos preguntas estandarizadas sobre la monitorización de la glucosa ya que es el principal 

marcador de adherencia al tratamiento (180) pero no se utilizó ningún instrumento 

estandarizado para valorar la misma debido a la falta de instrumentos sobre el tema validados 

en nuestra población. 

 

No fue posible calcular los AVAC, o QALYs en inglés o un indicador similar, necesarios para 

llevar a cabo análisis de coste-utilidad debido a la falta de desarrollo de valores de referencia en 

la población española para este grupo de edad. Este trabajo proporciona unos primeros datos 

para poder realizar estudios de coste-utilidad que son escasos y por otro lado necesarios. 
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7.5 Futuras implicaciones 

 

Los pediatras endocrinos que tratan pacientes pediátricos con DM1 deben ser conscientes de 

la afectación sobre la CV que conlleva la enfermedad. Es importante evaluar la CVRS como 

información complementaria al control metabólico estricto para detectar así a pacientes con 

necesidades especiales. Aunque en general no exista mucha alteración a nivel genérico, sí 

puede haberla sobre problemas específicos de la diabetes y especialmente en la adolescencia y 

en las mujeres, por ello en esta fase sería de interés incluir una medida de CVRS específica (ej. 

el módulo de diabetes del DISABKIDS), que podría ser más sensible a cambios menores.  

 

Se desconoce la frecuencia óptima de seguimiento de la CVRS ya que la valoración de la 

misma, aún con los medios digitales, requiere mayor implicación de tiempo por parte del 

médico y del paciente. Por otro lado, se podrían abordar temas que de otra forma no se 

evaluarían  y que seguro repercuten en el manejo de la enfermedad y posiblemente requirieran 

la actuación de otros profesionales como dietistas, psicólogos o trabajadores sociales entre 

otros. Otro punto importante a tener en cuenta es el momento de inicio de la evaluación de la 

CVRS en estos pacientes, ya que es conocida la mayor afectación en la adolescencia, pero 

quizás se debería empezar a trabajar el tema ya desde edades más tempranas. 

 

Se ha preferido iniciar el estudio de esta aplicación en un problema de salud donde los 

pacientes son relativamente homogéneos desde el punto de vista clínico y existe ya alguna 

experiencia previa, pero la evaluación se podría extender a problemas de salud más 

prevalentes, como la obesidad o el asma.  

 

La disponibilidad de la versión digital de instrumentos como el EQ‐5D‐Y y el KIDSCREEN 

con gran difusión tanto en Europa donde fueron desarrollados como en países de 

Iberoamérica y en todo el mundo, permitirá incorporar la medida de la CVRS como una 

herramienta de uso cotidiano y sistemático en estudios epidemiológicos y de salud pública 

además de en la práctica clínica. Como se ha comentado, el uso de las TICS permite mayor 

cobertura de respuesta que el formato en papel por diferentes motivos. Además, hay que 

valorar que la preferencia por el uso de las nuevas tecnologías en la infancia y adolescencia es 

muy prometedora y se debería tener en cuenta para implementar nuevas intervenciones 

sanitarias. 

 



98 
 

Se espera que con este proyecto aumente la difusión del uso de instrumentos digitales de 

medición de CVRS en la práctica clínica que permiten obtener resultados de forma inmediata 

y facilitan la interpretación clínica de los resultados consiguiendo no sólo resultados 

puramente clínicos, sino otras herramientas de comunicación médico‐paciente.  
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8. CONCLUSIONES 

 

1. El estudio muestra la capacidad de evaluar la CVRS a pacientes con DM1 en edad 

infantil y adolescente en la práctica clínica habitual mediante instrumentos digitales 

(eKIDSCREEN y eEQ-5D-Y) de una manera fácil y sencilla. 

 

2. Los niños y adolescentes con DM1 del presente estudio manifiestan una CVRS similar 

a la de la población general europea de la misma edad y sexo. 

 

3. Los pacientes con mal control metabólico (HbA1c >7,5%) presentan peor CVRS. 

 

4. La CVRS se ve influenciada básicamente por la salud mental, la adherencia al 

tratamiento y la familia.  

 

5. Tras un año de seguimiento evaluando la CVRS, existe una mejoría en todos los 

pacientes, con mayor intensidad en aquellos en los que se comenta ésta en cada visita y 

especialmente en las dimensiones de bienestar psicológico y ambiente escolar. 

 

6. Pese a que existe una asociación de la CVRS con el control metabólico, ésta no se 

traduce en una mejoría en la HbA1c durante el seguimiento a pesar de mejorar la 

CVRS. 

 

7. Los hallazgos sugieren que es importante evaluar posibles problemas psicosociales en  

el curso de la enfermedad, reforzar adherencia y hábitos saludables y referir a 

especialistas en el caso necesario. 

 

8. Este estudio apoya la necesidad de evaluar de forma sistemática la CVRS en los 

pacientes con DM1, ya que ha demostrado un beneficio potencial a corto plazo. 
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9. ANEXOS 

 

9.1 Artículo relacionado  

 

Rajmil L, Robles N, Murillo M, Rodríguez-Arjona D, Azuara M, Ballester A, et al. 

[Preferences in the format of questionnaires and use of the Internet by schoolchildren]. An 

Pediatr (Barc). 2015 Jul;83(1):26–32 (124) 

 

Resumen  

 

Objetivos: Describir las preferencias para responder cuestionarios vía web en población 

infantil escolarizada; y analizar la actitud sobre el uso de Internet para comunicarse con los 

profesionales de la salud.  

Métodos: Estudio transversal de la población escolar de Palafolls (Barcelona, n = 923) en 

octubre y noviembre de 2013. Los participantes contestaron las versiones web y en papel en 

un día de clase, en orden aleatorizado y con un intervalo mínimo de 2 horas. Se recogieron las 

preferencias por una u otra versión, y la intención de compartir información con los 

profesionales de salud. Se calcularon porcentajes de uso y actitudes, y se ajustaron modelos de 

regresión logística.  

Resultados: Participación de 77% (n = 715). El 42,4% (38,7-46,0) declaró preferir la versión 

web y el 20,6% (17,6-23,6) prefirió la versión papel. Los de mayor edad (odds ratio [OR] = 

0,89; 0,84-0,95 para la edad), y los de familias con nivel de estudios secundarios (OR = 0,63; 

0,43-0,93) o universitarios (OR = 0,61; 0,38-0,97) presentaron menor probabilidad de preferir 

la versión web. Los varones (OR = 1,55; 1,10-2,16), y los que declararon hábitos sedentarios 

(OR = 1,78; 1,06-3,0) presentaron mayor probabilidad de preferir la versión web. La 

puntuación más elevada (mejor) en calidad de vida (OR = 1,03; 1,01-1,05) y no declarar 

hábitos sedentarios (OR = 0,33; 0,15-0,73) se asoció con la actitud positiva para compartir 

información con los profesionales de salud. 

Conclusiones: Los niños más jóvenes declaran preferir la versión web. Aunque el uso de 

Internet es muy generalizado, está poco extendido para comunicarse con los profesionales 

sanitarios. 
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9.2 Presentaciones a congresos 

 

9.2.1. Comunicación oral. Congreso de la Sociedad Española de Endocrinología Pediátrica 

(SEEP), Córdoba, 27-29 de abril de 2016 

 

“Calidad de vida relacionada con la salud medida vía internet y sus factores relacionados en 

niños y adolescentes con diabetes tipo 1”. 

 

M Murillo Vallés (1), J. Bel (1), J. Perez (2), R. Corripio (2), X. Herrero (3), J.M. Mengíbar (4), 

D. Rodríguez-Arjona (5), U. Ravens-Sieberer (6) H. Raat (7), L. Rajmil (8). 

 

(1)Unidad de Endocrinología Pediátrica. Servicio de Pediatría. Hospital Germans Trias i Pujol. 

Universidad Autónoma de Barcelona. (2)Endocrinología Pediátrica. Hospital de Sabadell, 

Corporació Sanitària Parc Taulí. Barcelona. (3)Servicio de Pediatría. Corporació de Salut del 

Maresme i la Selva, Calella. (4)Servicio de Pediatría. Corporació de Salut del Maresme i la 

Selva, Blanes. (5)Agencia Catalana de Salud Pública (AQuAS). (6)Department of Child and 

Adolescent Psychiatry, Psychotherapy, and Psychosomatics, University Medical Center 

Hamburg, Germany. (7)Department of Public Health, Erasmus MC University Medical Center 

Rotterdam, The Netherlands. (8)AQuAs. IMIM. Hospital del Mar, Barcelona. Centro de 

Investigación Epidemiológica en Red (CIBERESP), Madrid 

 

Objetivo: Evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) mediante cuestionarios 

vía internet en una cohorte de niños y adolescentes con diabetes tipo 1 (DM1) y sus factores 

asociados.  

Métodos: Se realizó un estudio descriptivo de 136 pacientes con DM1 en 5 hospitales (72 

niñas, edad media de 13,4 años y rango 8-19 años). Los criterios de inclusión fueron más de 6 

meses de evolución, más de 8 años de edad y ausencia de problemas cognitivos. Se recogieron 

variables sociodemográficas (edad, sexo, nivel de educación de la familia, origen y tipo de 

familia) y clínicas (tipo de terapia con insulina, uso de calculador de bolo, duración de la 

enfermedad, adherencia al tratamiento, descompensaciones, indice de masa corporal y 

HbA1c). Se evaluó la CVRS mediante los índices EuroQol-5D (EQ-5DY) y KIDSCREEN 

con sus cinco dimensiones, recogidos a través de internet, y el estado de salud mental 

mediante el cuestionario SDQ (Strengths and Difficulties Questionnarie). Se compararon las 

puntuaciones de CVRS con las diferentes variables (T de Student, U de Mann-Withney o 
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ANOVA), su asociación (correlación de Spearman) y la influencia de los factores asociados a 

la CVRS (regresión  lineal múltiple).   

Resultados: Las puntuaciones medias de la dimensión del bienestar físico fueron inferiores 

(peores) que la media europea (<50) y sobre todo en las niñas, en los mayores (> 11 años), los 

procedentes de familias monoparentales y aquellos con baja adherencia. Los niños mayores y 

los pacientes con mal control metabólico (HbA1c> 7,5%) mostraron peores puntuaciones en 

el índice KIDSCREEN-10. Se observaron resultados similares con el índice eEQ-5D-Y. La 

CVRS mostro una correlación negativa con la edad, la HbA1c y la salud mental. El análisis 

multivariante mostro que la edad, las familias monoparentales, la adherencia al tratamiento y la 

salud mental fueron los factores más influyentes (ver tabla).  

Conclusiones: Los pacientes diabéticos presentan una CVRS similar a la población sana de la 

misma edad con peor sensación de bienestar físico. El estudio muestra algunos f actores que 

deben tenerse en cuenta para mejorar la CVRS y también la factibilidad de utilizar internet 

para recopilar esta información en la práctica clínica.  
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9.2.2. Comunicación oral. Congreso de la SEEP, Málaga,10-12 de mayo de 2017 

 

“Impacto del seguimiento de la calidad de vida relacionada con la salud en la práctica clínica 

en niños y adolescentes con Diabetes tipo 1” 

 

M Murillo Vallés (1), J. Bel (1), J. Perez (2), R. Corripio (2), X. Herrero (3), J.M. Mengíbar (4), 

D. Rodríguez-Arjona (5), U. Ravens-Sieberer (6) H. Raat (7), L. Rajmil (8). 

 

Objetivo: Valorar, en un estudio de seguimiento multicéntrico anual, si la evaluación 

sistemática de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en la práctica clínica en 

pacientes pediátricos con DM1 ayuda a mejorar su vida diaria.  

Diseño y métodos: Participaron 136 pacientes con DM1 de cinco centros de Cataluña (72 

niñas, edad media: 13,4 años, HbA1c media: 7,5±1%). Criterios de inclusión: más de 6 meses 

de evolución de la enfermedad, más de 8 años de edad y ausencia de problemas cognitivos. Se 

recolectaron datos completos a 12 meses de 119 pacientes (85%). Los pediatras fueron 

asignados aleatoriamente a un Grupo Intervención (GI = 70), o un Grupo Control (GC = 49). 

El grupo Intervención discutió los resulta dos de la CVRS con el médico en cada visita 

trimestral, el grupo Control recibió atención como de costumbre. La CVRS se evaluó usando 

el cuestionario KIDSCREEN-27 online. Se calcularon las diferencias de medias estandarizadas 

(tamaño de efecto, ES) y la ecuación de estimación generalizada (GEE) para comparar las 

diferencias de grupo con el tiempo, valorando además diferentes variables clínicas, 

sociodemográficas y de salud mental.  

Resultados: Se observaron puntuaciones de CVRS significativamente mejores en el GI durante 

el seguimiento en las dimensiones de bienestar psicológico (ES = 0,56), ambiente escolar 

(ES=0,56) y el índice KIDSCREEN- 10 (ES=0,63). El análisis de GEE mostró mejoría en la 

CVRS en el seguimiento mayor en el GI, con asociación estadísticamente significativa sobre 

estas dos dimensiones (B=4,32; p0,03 y B=4,64; p0,02). No se encontraron diferencias en el 

GC. La salud mental, la disfunción familiar y la adherencia al tratamiento fueron los factores 

que más influyeron. A pesar de la mejoría en la CVRS, la HbA1c no disminuyó en ningún 

grupo durante el seguimiento.  

Conclusiones: En nuestra cohorte de pacientes pediátricos con DM1, la evaluación sistemática 

online de la CVRS y la discusión de los resultados con el médico mejoró sus puntuaciones tras 

un año de seguimiento, especialmente en el bienestar psicológico y el ambiente escolar. 
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9.2.3. International meeting European Society of Paediatric Endocrinology (ESPE), Paris, 

France, 10 - 12 September 2016 

 

“Health-Related Quality of Life and its Associated Factors in Children With Type 1 Diabetes 

Mellitus” 

 

M Murillo Vallés (1), J. Bel (1), J. Perez (2), R. Corripio (2), X. Herrero (3), J.M. Mengíbar (4), 

D. Rodríguez-Arjona (5), U. Ravens-Sieberer (6) H. Raat (7), L. Rajmil (8). 

 

Objective: To assess health-related quality of life (HRQOL) in a cohort of children and 

adolescents with type 1 Diabetes (T1DM) and its associated factors. 

Methods: This was a descriptive study of 136 patients with T1DM from five hospitals in 

Catalonia, Spain (72 girls, mean age 13.4 years (range 8–19). Inclusion criteria were more than 

6 months from diagnosis, more than 8 years old and without cognitive problems. 

Sociodemographic (age, sex, family level of education, type of family and origin) and clinical 

variables (type of insulin therapy, duration of disease, adherence to treatment, BMI and 

HbA1c) were collected. HRQOL was assessed using the EuroQol-5D (EQ-5D-Y) and 

KIDSCREEN, collected via web. Mental health status was assessed using the Strengths and 

Difficulties Questionnaire. 

Results: Physical-well-being mean scores were lower (worse) than the European average (<50) 

and especially in girls, older children (>11 years old), those from single-parent families, and 

those with low adherence. Older children and patients with poor metabolic control (HbA1c 

>7.5% (58 mmol/mol)) showed worse scores in the KIDSCREEN-10 index. Similar results 

were observed with the EQ-5D-Y. HRQOL showed negative correlation with age, HbA1c, 

and mental health. Multivariate models showed that age, single-parent families, adherence and 

mental health were the most influential factors. 

Conclusions: Diabetic patients report similar HRQOL than the population of the same age 

with slightly worse physical well-being. The study shows some factors to be taken into account 

to improve HRQOL, and also the feasibility of using web to collect information in clinical 

practice. 
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9.2.4. International meeting ESPE/ International joint Meeting of Pediatric Endocrinology, 

Washington, EE.UU. 14-17 September 2017  

 

"Impact  of monitoring health-related quality of life in clinical practice in children with type 1 

Diabetes Mellitus" 

 

M Murillo Vallés (1), J. Bel (1), J. Perez (2), R. Corripio (2), X. Herrero (3), J.M. Mengíbar (4), 

D. Rodríguez-Arjona (5), U. Ravens-Sieberer (6) H. Raat (7), L. Rajmil (8). 

 

Objectives: To test whether the systematic monitoring of health-related quality of life 

(HRQOL) in clinical practice in Spanish pediatric patients with T1DM helps improve their 

daily life in a multicenter follow-up study  

Methods: One hundred thirty-six patients participated from five centers from Barcelona, 

Spain(72 girls, mean age 13.4 years). Complete data was collected for 119 patients (85%). 

Pediatricianswere randomly assigned to the HRQOL intervention (n=70), or control group 

(n=49). The intervention group discussed the results of HRQOL face to face with the doctor, 

quarterly over a year. The control group received care as usual. HRQOL was assessed using 

KIDSCREEN-27 collected online. Standardized mean differences (effect size, ES) and 

generalized estimating equation (GEE) were computed to compare group differences between 

baseline and follow-up taking into account sociodemographic and clinical variables  

Results: Statistically significant higher scores were seen in the intervention group at follow-up 

for the dimensions of Psychological well-being (ES= 0.56), School environment (ES= 0.56) 

and the KIDSCREEN-10 index (ES= 0.63). No differences were found in the control 

group.GEE analysis showed an improvement in HRQOL at follow-up a little bit largest in the 

intervention group, with statistically significant association of the intervention on 

Psychological well-being (B= 4.32; p0.03 for the interaction of group by follow-up) and 

School environment (B= 4.64; p0.02 for the same interaction term).  

Conclusions: Routine assessment and face to face patient-physician discussion of HRQOL 

results improved HRQOL scores after a year of follow-up, especially in Psychological well-

being and School environament. 
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9.3 Cuestionarios  

 

A continuación se muestra los cuestionarios que debían responder online los pacientes. 

Dependiendo de cada grupo respondían unos u otros como se menciona en el punto 5.0 

(Métodos) 
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¡Hola! 

 

¿Cómo estás? ¿Cómo te sientes? Esto es lo que queremos saber sobre ti.  

 

Por favor, lee cada pregunta atentamente. Cuando pienses en tu respuesta, intenta 

recordar la última semana, es decir, los últimos siete días. Escoge la opción que creas 

mejor para ti y haz click con el ratón sobre ella. 

 

Recuerda: Esto no es un examen. No hay respuestas correctas o incorrectas. Pero es 

importante que contestes todas las preguntas que puedas  

No tienes que enseñar tus respuestas a nadie, éstas serán confidenciales y nadie más, 

aparte de nosotros, las podrá ver. 

 

 

  

 __ __ / __ __ / __ __ __ __ 

  Día      Mes         Año  

 

 

 

ID:  
     

Por favor, anota la fecha de hoy: 
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1. Actividad física y salud 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

(1) Nada 

 

(2)Un poco 

 

(3)Moderada-

mente  

 

(4)Mucho  

 

(5)Muchísimo 

1.2. ¿Te has sentido bien y en forma? 
Nada 

 

Un poco 

 

Moderadamente 

 

Mucho 

 

Muchísimo 

 

1.3. ¿Te has sentido físicamente activo/a (por 

ejemplo, has corrido, trepado, ido en bici)? 

Nada 

 

Un poco 

 

Moderadamente 

 

Mucho 

 

Muchísimo 

 

1.4. ¿Has podido correr bien? 
Nada 

 

Un poco 

 

Moderadamente 

 

Mucho 

 

Muchísimo 

 

 

 

1.1. 
 

(1)  Excelente  

(2)  Muy buena 

(3)  Buena 

(4)  Regular 

(5) 
 Mala 

Piensa en la última semana… 

Piensa en la última semana… 

 

En general, ¿cómo dirías que es tu salud? 
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(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

1.5. ¿Te has sentido lleno/a de energía? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

 

2. Estado de ánimo y sentimientos 

 

  

 

 

(1)Nada 

 

(2)Un poco 

 

(3)Moderada-

mente  

 

(4)Mucho  

 

(5)Muchísimo 

2.1. ¿Has disfrutado de la vida? 
Nada 

 

Un poco 

 

Moderadamente 

 

Mucho 

 

Muchísimo 

 

 

 

 

 
 

(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

2.2. ¿Has estado de buen humor? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

2.3. ¿Te has divertido? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

2.4. ¿Te has sentido triste? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

Piensa en la última semana… 

 

Piensa en la última semana… 
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2.5. ¿Te has sentido tan mal que no querías 

hacer nada? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

2.6. ¿Te has sentido solo/a? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

2.7. ¿Has estado contento/a con tu forma de 

ser? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

 

3. Tu vida familiar y tu tiempo libre  

 

 

  

 

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

3.1. ¿Has tenido suficiente tiempo para ti? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

3.2. ¿Has podido hacer las cosas que querías en 

tu tiempo libre? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

3.3. ¿Tus padres han tenido suficiente tiempo 

para ti? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

3.4. ¿Tus padres te han tratado de forma justa? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

3.5. ¿Has podido hablar con tus padres cuando 

has querido? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

Piensa en la última semana… 
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3.6. ¿Has tenido suficiente dinero para hacer lo 

mismo que tus amigos/as? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

3.7. ¿Has tenido suficiente dinero para tus 

gastos? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

 

4. Tus amigos/as 

 

 

 

 

 

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

4.1. ¿Has pasado tiempo con tus amigos/as? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

4.2. ¿Te has divertido con tus amigos/as? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

4.3. ¿Tú y tus amigos/as os habéis ayudado 

unos/as a otros/as? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

4.4. ¿Has podido confiar en tus amigos/as? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

 

 

 

Piensa en la última semana… 
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5. El colegio 

 

  

 

 

(1) Nada 

 

(2)Un poco 

 

(3)Moderada-

mente  

 

(4)Mucho  

 

(5)Muchísimo 

5.1. ¿Te has sentido feliz en el colegio? 
Nada 

 

Un poco 

 

Moderadamente 

 

Mucho 

 

Muchísimo 

 

5.2. ¿Te ha ido bien en el colegio? 
Nada 

 

Un poco 

 

Moderadamente 

 

Mucho 

 

Muchísimo 

 

 

 

  

 

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

5.3. ¿Has podido prestar atención? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

5.4. ¿Te has llevado bien con tus profesores/as? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

 

Piensa en la última semana… 

Piensa en la última semana… 
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6. Un poco más sobre ti 

 

 

  

 

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

6.1. 
¿Te has sentido desesperado/a? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

6.2. 

¿Has sido capaz de confiar en tus amigos? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

6.3. 

¿Has podido hablar de todo con tus amigos? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

6.4. 

¿Te has sentido cerca de tus amigos? 
Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

 

 

  

 

 

(1)Nada 

 

(2)Ligerame

nte 

 

(3)Moderada

mente  

 

(4)Mucho  

 

(5)Muchísimo  

6.5. ¿Tus clases han sido divertidas?      

 

 

Piensa en la última semana… 

Y en relación con tus padres… 

Piensa en la última semana… 
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(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

6.6. Me he llevado bien con mis padres      
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Debajo de cada enunciado, haz click sobre la CASILLA que describe mejor cómo te 

encuentras  HOY 

 

1. Moverse (Al caminar) 

 

(1) No tengo problemas para caminar   

(2) Tengo algunos problemas para caminar  

(3) Tengo muchos problemas para caminar  

 

2. Cuidar de mí mismo/a  

 

(1) No tengo problemas para lavarme o vestirme solo/a  

(2) Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme solo/a  

(3) Tengo muchos problemas para lavarme o vestirme solo/a  

 

3. Hacer actividades habituales (Ej. Ir al colegio, hacer deporte, 

jugar, hacer actividades con la familia o los amigos…) 

 

(1) No tengo problemas para hacer mis actividades habituales     

(2) Tengo algunos problemas para hacer mis actividades habituales     

(3) Tengo muchos problemas para hacer mis actividades habituales       

 

4. Tener dolor o sentirse mal 

 

7.1. Describe tu salud HOY 
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(1) No tengo dolor ni me siento mal    

(2) Tengo algo de dolor o me siento mal    

(3) Tengo mucho dolor o me siento muy mal   

 

5. Sentirse preocupado/a, triste o infeliz 

 

(1) No me siento preocupado/a, triste o infeliz   

(2) Me siento un poco preocupado/a, triste o infeliz  

(3) Me siento muy preocupado/a, triste o infeliz  
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 Nos gustaría conocer lo buena o mala que es tu salud 

HOY. 

 La línea está numerada de 0 a 100. 

 100 representa la mejor salud que te puedas imaginar. 0 

representa la peor salud que te puedas imaginar. 

 Por favor, haz click sobre la escala lo buena o mala que es 

tu salud HOY. 

 

  

7.2.  ¿Cómo de buena es tu salud 

HOY? 

10 

0 

20 

30 

40 

50 

60 

80 

70 

90 

100 

5 

15 

25 

35 

45 

55 

75 

65 

85 

95 

La peor salud que te 

puedas imaginar 

La mejor salud que 

te puedas imaginar 
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8. Algunos problemas con tu salud 

 

 

 

  

 

 

(1)Casi todos 

los días 

 

(2)Más de una 

vez a la semana 

 

(3)Casi todas 

las semanas  

 

(4)Casi todos 

los meses  

 

(5)Rara vez o 

nunca 

8.1. 

 

has tenido dolor de cabeza? 
     

8.2. has tenido dolor de estómago?      

8.3. has tenido dolor de espalda?      

8.4. te has sentido desanimado/a?      

8.5. 
has estado irritable o de mal 

genio? 
     

8.6. has estado nervioso/a?      

8.7. 
has tenido dificultades para 

dormir? 
     

8.8. has tenido sensación de mareo?      

 

 

  

 Número de horas   _____  

En los últimos 6 meses, ¿con qué frecuencia... 

8.9. ¿Aproximadamente, cuántas horas al día duermes? 
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9.  Adherencia al tratamiento / Autocontrol de la 

diabetes 

Las preguntas siguientes hacen referencia a cómo tú o tus padres habéis controlado la diabetes 

últimamente. Por favor, responde las preguntas con la mayor sinceridad. Recuerda que ni tus 

padres, tu médico ni ningún otro miembro del equipo médico tendrán acceso a tus respuestas. 

 

A menos que se indique lo contrario, en cada pregunta deberás tener en cuenta sólo este último 

mes. 

9.1. ¿Con qué frecuencia has comprobado tu nivel de azúcar en sangre? 

□ No he comprobado mi nivel de azúcar en sangre 

□ Menos de 1 vez al día 

□ 1 vez al día 

□ 2 veces al día 

□ 3 veces al día 

□ 4 veces al día 

□ 5 veces al día 

□ 6 veces o más al día 

9.2. ¿Con qué frecuencia has comprobado tu nivel de azúcar en sangre en las 2 o 3 horas 

posteriores a una comida? 

□ Nunca 

□ 1 vez a la semana 

□ 2 veces a la semana 

□ 3 veces a la semana 

□ 4 veces o más a la semana 
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10. Tus puntos fuertes y tus puntos débiles  

 

Por favor, responde a las preguntas según como te han ido las cosas en los últimos 6 

meses 

 

 

 

 

 

 

 

(1)No es 

verdad 

 

(2)Es verdad 

a medias                

 

(3)Verdadera

mente sí 

10.1. 
Procuro ser agradable con los demás. Tengo en cuenta los 

sentimientos de las otras personas 
   

10.2. 
Soy inquieto/a, hiperactivo/a, no puedo permanecer 

quieto/a por mucho tiempo 
   

10.3. Suelo tener muchos dolores de cabeza, estómago o náuseas     

10.4. Normalmente comparto mis cosas con otros/as    

10.5. Cuando me enfado, me enfado mucho y pierdo el control    

10.6. Soy más bien solitario/a y tiendo a estar solo/a    

10.7. Por lo general soy obediente    

10.8. A menudo estoy preocupado/a    

10.9. Ayudo si alguien está enfermo, disgustado o herido    

10.10. Estoy todo el tiempo moviéndome, me muevo demasiado    

10.11. Tengo un buen amigo/a por lo menos    

En los últimos 6 meses… 
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10.12. Peleo con frecuencia con otros/as, manipulo a los demás     

10.13. 
Me siento a menudo triste, desanimado/a o con ganas de 

llorar 
   

10.14. Por lo general caigo bien a la otra gente de mi edad    

10.15. Me distraigo con facilidad, me cuesta concentrarme    

10.16. 
Me pongo nervioso/a con las situaciones nuevas, pierdo 

fácilmente la confianza en mí mismo/a 
   

10.17. Trato bien a los niños pequeños    

10.18. A menudo me acusan de mentir o de hacer trampas    

10.19. Otra gente de mi edad se mete conmigo o se burla de mí    

10.20. 
A menudo me ofrezco para ayudar (a padres, maestros/as, 

niños/as) 
   

10.21. Pienso las cosas antes de hacerlas    

10.22. Cojo cosas que no son mías de casa o de otros sitios    

10.23. Me llevo mejor con adultos que con otros de mi edad    

10.24. Tengo muchos miedos, me asusto fácilmente     

10.25. Termino lo que empiezo, tengo buena concentración     
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11. Apoyo de los demás 

 

 

  

 (1)  Ninguna  

 (2)  1 ó 2 

 (3)  3 – 5  

 (4)  Más de 5 

 

 

  

 (1)  Muchísimo interés  

 (2)  Bastante interés 

 (3)  No estoy seguro  

 (4)  Un poco interés 

 (5)  Nada de interés 

 

 

  

 (1)  Es muy fácil  

11.1. ¿A cuántas personas cercanas a ti puedes recurrir cuando tienes 

problemas graves? 

11.2. ¿Cuánto interés demuestra la gente por lo que haces? 

11.3. ¿Con qué facilidad puedes obtener ayuda de tu familia, amigos/as o 

vecinos/as si lo necesitas? 
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 (2)  Es fácil 

 (3)  Es posible 

 (4)  Es difícil 

 (5)  Es muy difícil 

 

12. Tú y los demás 

 

 

  

 

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi 

nunca 

 

(3)Algunas 

veces  

 

(4)Casi 

siempre  

 

(5)Siempre 

12.1. 
¿Has tenido miedo de otros chicos/as? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

12.2. 
¿Se han reído de ti otros chicos/as? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

12.3. 
¿Te han intimidado o amenazado otros 

chicos/as? 

Nunca 

 

Casi  nunca 

 

Algunas veces 

 

Casi siempre 

 

Siempre 

 

Piensa en la última semana… 
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13. Rendimiento académico   

 

 

 

  

(1)  Un estudiante excelente 

(2)  Un buen estudiante 

(3)  Un estudiante medio 

(4)  Un estudiante por debajo de la media 

 

 

 

 

  

(1)  Los he hecho muy bien, mejor imposible 

(2)  Los he hecho lo mejor que pude 

(3)  Podría haberlos hecho un poco mejor 

(4)  Podría haberlos hecho mucho mejor 

 

 

 

    

  (1) Sí (2) No 

13.3. He dejado el colegio, el instituto o la universidad   

13.4. He sido de los 3 primeros de la clase   

13.1. ¿Cuál de las siguientes afirmaciones describe mejor qué tal te ha ido en clase 
durante las últimas 4 semanas?  
Si ahora no estás estudiando, piensa en el último mes que has asistido a clase  

13.2. ¿Cuál de las siguientes afirmaciones describe mejor cómo has hecho tus tareas 
durante las últimas 4 semanas?  
Si ahora no estás estudiando, piensa en el último mes que has asistido a clase 

Durante los 3 últimos cursos escolares, ¿te ha pasado alguna de las siguientes cosas? 
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13.5. He ganado algún premio en un concurso académico    

13.6. He suspendido una asignatura   

13.7. He suspendido un curso   

13.8. Me han expulsado del colegio, el instituto o la universidad   

13.9. He sido miembro de alguna organización o comisión del colegio, el 

instituto o la universidad 
  

 

 

14. Actividad física de esfuerzo 

 

 

 

 

 

 

 

 

(1) 0 días           (2) 1 día            (3) 2 días            (4)  3 días           (5) 4 días           (6) 5 días            (7) 6 días           (8) 7 días                               

                                                                                          

 

 

 

 

14.1. En los últimos 7 días, ¿Cuántos días has hecho actividad física de esfuerzo como mínimo 60 

minutos por día (por ejemplo, ir en bici, nadar, correr…) 

Llamaremos “actividad física de esfuerzo” al ejercicio físico que hace que te aumente la 

frecuencia cardíaca y te pueda llegar a faltar la respiración en algunos momentos. Por 

ejemplo, ir en bici, nadar, jugar al fútbol, al baloncesto, correr, etc. 

 

14.2. … Y en una semana cualquiera, habitualmente, ¿Cuántos días haces actividad física de esfuerzo 

como mínimo 60 minutos por día (por ejemplo, ir en bici, nadar, correr…) 
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(1) 0 días          (2) 1 día            (3) 2 días              (4)  3 días            (5) 4 días           (6) 5 días           (7) 6 días         (8) 7 días                               

                                                                                          

 

 

 

15. Horas de pantalla. Televisión, videojuegos y 

ordenador 

 

 

 

     

15.1.1.En días de semana      

 

(1) Ninguna      (2) ½ hora     (3)  1 hora   

 

(4) 2 horas 

 

(5) 3 horas 

 

(6) 4 horas       (7) 5 horas 

 

 (8) 6 horas 

 

     (9) 7 o más horas 

                                                 

15.1.2.En fines de semana      

 

(1) Ninguna      (2) ½ hora     (3)  1 hora   

 

(4) 2 horas 

 

(5) 3 horas 

 

(6) 4 horas        (7) 5 horas 

 

(8) 6 horas 

 

(9) 7 o más horas 

                                                                             

 

 

 

 

      

15.2.1.En días de semana      

15.1. ¿Durante cuántas horas al día ves TV? 

15.2. ¿Durante cuántas horas al día juegas con la consola 
/videojuegos? 
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(1) Ninguna      (2) ½ hora     (3)  1 hora   

 

(4) 2 horas 

 

(5) 3 horas 

 

(6) 4 horas       (7) 5 horas 

 

 (8) 6 horas 

 

     (9) 7 o más horas 

                                                                  

15.2.2.En fines de semana      

 

(1) Ninguna      (2) ½ hora     (3)  1 hora   

 

(4) 2 horas 

 

(5) 3 horas 

 

(6) 4 horas        (7) 5 horas 

 

(8) 6 horas 

 

(9) 7 o más horas 

                                                                             

 

 

 

 

 

      

15.3.1.En días de semana      

 

(1) Ninguna      (2) ½ hora     (3)  1 hora   

 

(4) 2 horas 

 

(5) 3 horas 

 

(6) 4 horas       (7) 5 horas 

 

 (8) 6 horas 

 

     (9) 7 o más horas 

                                                                  

15.3.2.En fines de semana      

 

(1) Ninguna      (2) ½ hora     (3)  1 hora   

 

(4) 2 horas 

 

(5) 3 horas 

 

(6) 4 horas        (7) 5 horas 

 

(8) 6 horas 

 

(9) 7 o más horas 

                                                                             

 

 

    

(2)Casi 

 

(3)Algunas 

 

(4)Casi 

 

15.3. ¿Durante cuántas horas al día utilizas el ordenador o el iPad (cuenta sólo las horas 
de ocio)? 

15. ¿Utilizas internet habitualmente para…   
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 (1)Nunca nunca veces  siempre  (5)Siempre 

15.4. 

 

…buscar información? 
     

15.5. …contactar con amigos?      

15.6. …contactar con otra gente joven?      

 

 

     

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi nunca 

 

(3)Algunas veces  

 

(4)Casi siempre  

 

(5)Siempre 

     

 

 

  

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi nunca 

 

(3)Algunas veces  

 

(4)Casi siempre  

 

(5)Siempre 

     

 

 

  

15.7. ¿Has utilizado alguna vez internet para informarte sobre cuestiones de salud? 

15.8. ¿Consultarías cuestiones de salud por internet? 

15.9. ¿Estarías dispuesto/a a compartir información encontrada en internet con tu familia? 
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(1)Nunca 

 

(2)Casi nunca 

 

(3)Algunas veces  

 

(4)Casi siempre  

 

(5)Siempre 

     

 

 

  

 

(1)Nunca 

 

(2)Casi nunca 

 

(3)Algunas veces  

 

(4)Casi siempre  

 

(5)Siempre 

     

 

16. Alimentación 

 

 

 

 

 

 

(1)Cada día 

 

(2)4 a 6 veces 

a la semana 

 

(3)De 1 a 3 

veces a la 

semana  

 

       

(4)Ninguna 

vez 

16.1.1. Desayunar antes de salir de casa     

16.1.2. Desayunar a media mañana     

 

 

 

 

16.1. ¿Cuántas veces has hecho las siguientes comidas durante los 
últimos 7 días? 
 

15.10. ¿Estarías dispuesto/a a compartir información encontrada en internet con el 

médico/a o enfermero/a? 
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(1)Más de 

una vez al 

día 

 

(2)Cada día 

 

(3)De 4 a 6 

veces  

 

(4)De 1 a 

3 veces        

 

(5)Ninguna 

vez 

16.2.1. 
Comida rápida, como pollo frito, bocadillos, 

pizzas, hamburguesas… 
     

16.2.2. 
Bebidas con azúcar, como refrescos con 

azúcar 
     

16.2.3. 
Productos con azúcar, como pastas, donuts, 

bollicaos, caramelos…   
     

16.2.2. 
Snacks o comidas saladas, como patatas 

fritas, ganchitos, galletas saladas…  
     

 

17. Tabaco, alcohol y otras sustancias (sólo en chicos 

de 12 a 17 años) 

 

  

17.1. ¿Actualmente fumas cigarrillos? Si es que sí, ¿con qué frecuencia lo haces? 

16.2. Durante los últimos 7 días, ¿cuántas veces has tomado…? 
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 (1)  Nunca lo he probado  

 (2)  Tenía _ _ años  

 

 

 

 

 

 

 

(1)No fuma 

 

(2)Fuma a 

veces 

 

(3)Fuma a 

diario  

 

(4)No lo sé  

 

(5)No veo o no tengo a 

esta persona 

17.3.1. Madre      

17.3.2. Padre      

 

 

 

 

 (1)  No fumo  

 (2)  Fumo menos de una vez por semana   

 (3)  Fumo por lo menos una vez por semana,  pero no a 

diario 

 

 (4)  Fumo cada día  

17.2. ¿Cuántos años tenías cuando fumaste el primer cigarrillo? 

17.3. ¿Tu madre o tu padre fuman? 

17.4. ¿Alguien fuma en la misma habitación durante tu tiempo libre o 

mientras haces tareas?  
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 (1)  Nunca  

 (2)  Casi nunca  

 (3)  Algunas veces  

 (4)  Casi siempre  

 (5)  Siempre  

 

 

 

 

 

 

(1)Ya la he 

probado 

 

(2)Seguro que 

sí  

 

(3)Creo que 

sí  

 

(4)Creo que 

no  

 

(5)Seguro que no 

17.5.1. Cannabis (hachís, porros)      

17.5.2. Tranquilizantes o sedantes      

17.5.3. Anfetaminas      

17.5.4. LSD (tripis)      

17.5.5. Cocaína      

17.5.6. Éxtasis      

17.5.7. Heroína      

17.5.8. Colas o disolventes      

 

 

 

17.5. ¿Crees que probarás alguna de estas drogas en el futuro? 
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(1)  Ninguna 

 

 (2)  1 vez   

 (3)  2 veces   

 (4)  3-5 veces 

(5)  6-9 veces 

(6)  10 o más veces  

 

 

 Menos actividad física de esfuerzo 

 

18. Un poco más sobre ti y tu familia 

 

  

 (1)  Sí, uno  

 (2)  Sí, dos o más  

 (3)  No  

 

 

 

18.1. ¿Tu familia tiene coche, furgoneta o camión? 

18.2. ¿Durante los últimos 12 meses, ¿Cuántas veces has ido de vacaciones con tu 

familia? 

17.6. Piensa en los últimos 30 días… 

¿Cuántas veces (si se ha dado el caso) has bebido cinco o más copas seguidas (en un noche o en 

una fiesta)? 

Una copa es un vaso de vino (10cl), una botella (50cl) o lata de cerveza, una copa de licor (5 cl) o 

un combinado. 
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 (1)  Nunca  

 (2)  Una vez  

 (3)  Dos veces  

 (4)  Más de dos veces  

 

 

  

 (1)  Ninguno  

 (2)  Uno  

 (3)  Dos  

 (4)  Más de dos  

 

 

  

 (1)  Sí  

 (2)  No  

 

 

 

 

18.3. ¿Cuántos ordenadores tiene tu familia? 

18.4. ¿Tienes tu propia habitación para ti solo/a? 
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19. Función familiar 

 

     

  
(1) Casi 

Nunca 

(2) A 

veces 

(3) Casi 

siempre 

19.1.  ¿Estás satisfecho con la ayuda que recibes de tu 

familia cuando tienes un problema?    

19.2 
¿Conversáis entre vosotros los problemas que tenéis en 

casa? 
   

19.3. 
¿Las decisiones importantes se toman en conjunto 

/entre todos en casa? 
   

19.4 

¿Estás satisfecho con el tiempo que tu familia y tú 

pasáis juntos?    

19.5. ¿Sientes que tu familia te quiere? 
   

 

 

¡Muchas gracias por tu participación! 

 

 

 

 

 

 

 

Contesta a las siguientes preguntas: 
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