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RESUMEN

Introducción: La diabetes mellitus es un importante problema de salud a nivel mundial que puede afectar a la calidad
de vida relacionada con la salud. Objetivos: Valorar la calidad de vida relacionada con la salud en los niños y adoles-
centes afectados de diabetes mellitus de tipo 1 así como en sus progenitores en el área de salud de Huesca y los
factores de los que depende. Material y métodos: Estudio observacional transversal y retrospectivo, realizado en 45
pacientes con diabetes mellitus de tipo 1 de 4 a 17 años controlados en las consultas de Endocrinología Pediátrica
de dos hospitales del área de salud de la provincia de Huesca. Recogida de datos de las historias clínicas y cumpli-
mentación de cuestionario PedsQL3.0TM para valoración de la calidad de vida tanto de los pacientes como de sus
progenitores. Resultados: La media de edad del grupo fue de 13,27 años, con un tiempo medio de evolución de la
diabetes de 5,27 años. La HbA1c media en el último año fue de 7,6%, con un 60% de la muestra con buen control
metabólico (HbA1c < 7,5%). La puntuación media del PedsQL3.0TM fue de 71,05 ± 13,73 para los pacientes y 69,23
± 14,49 para los padres. La calidad de vida percibida por los pacientes se correlaciona positivamente con la perci-
bida por los padres: r: 0,62 (p 0,00 ). Se encuentra también una correlación negativa entre los niveles de HbA1c y
la percepción de calidad de vida: r: –0,03 (p 0,05 ). Los adolescentes perciben peor calidad de vida que los niños de
menor edad. Conclusiones: Mantener un buen control metabólico ayuda a mejorar la percepción de la calidad de vida
de los pacientes y sus familias. Es necesario el uso de herramientas que valoren la calidad de vida en el seguimien-
to de estos pacientes para poder detectar los posibles problemas precozmente e implementar medidas de mejora,
especialmente en el grupo de los adolescentes. 

PALABRAS CLAVE

Diabetes mellitus de tipo 1, calidad de vida, infancia, adolescencia, PedsQL.

Study of quality of life in children and adolescents with type 1 diabetes mellitus
in the area of Huesca

ABSTRACT

Background: Diabetes mellitus is an important health problem worldwide. Objectives: The main objective of this study is to
assess HRQOL in children and adolescents with T1DM and their parents living in the area of Huesca. Secondary objectives are
to determine the influence of metabolic control, sex and age on quality of life and to compare HRQOL results between patients
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INTRODUCCIÓN

La diabetes mellitus (DM) es un importante problema de
salud a nivel mundial. La DM1, forma más frecuente en la
infancia y en la adolescencia, presenta una incidencia cre-
ciente. Aproximadamente 96.000 niños menores de 15
años pueden desarrollar DM1 anualmente en todo el
mundo(1). La incidencia en España presenta amplia varia-
bilidad entre regiones(2). Aragón habría sido clasificada
según los criterios propuestos por la OMS como una
región de alta incidencia de DM1. Según los últimos datos
publicados en Aragón, la incidencia acumulada entre los
años 2013-2017 se sitúa en 22,2 casos/105 hab.(3).

El autocontrol regular de la glucemia es esencial para
el buen control de la diabetes. Conocer las variaciones
glucémicas y actuar frente a ellas proporciona una mejor
gestión metabólica, minimizando los riesgos de complica-
ciones agudas como la hipoglucemia y la hiperglucemia y
reduciendo los riesgos de complicaciones crónicas futu-
ras, lo que se traduce en una mejor calidad de vida.

En los últimos años, el diagnóstico en edades cada vez
más tempranas, los cambios en los tipos de insulinas uti-
lizadas, tanto en su perfil bioquímico como en sus formas
de administración, y los grandes avances a nivel tecnoló-
gico tanto en la determinación de la glucemia, con sen-
sores de monitorización continua y discontinua, como en
el uso de bombas de infusión continua de insulina, han
dado lugar a un enfoque nuevo y a una renovación del
planteamiento de la diabetes como enfermedad crónica.
Los objetivos clásicos en el control glucémico también
están sujetos a reevaluación, como consecuencia de estos
avances tecnológicos(4).

Los avances en la medicina han dado lugar a una
reducción de la mortalidad infantil y a un aumento de la
esperanza de vida. Indicadores como «esperanza de
vida» están perdiendo sensibilidad y son sustituidos por

otros de «calidad de vida» con un interés creciente por
conocer las necesidades de los niños y adolescentes con
enfermedades crónicas y mejorar su estado general de
salud. La OMS definió ya en 1994 la calidad de vida como
«la percepción del individuo de su situación en la vida,
dentro del contexto cultural y de valores en que vive, y
en relación con sus objetivos, expectativas, valores e inte-
reses»(5,6,7). En los últimos años, ha surgido un nuevo con-
cepto de calidad de vida relacionado con la salud (CVRS),
del que no existe una definición universalmente acepta-
da. Representaría el impacto que una enfermedad y su
tratamiento tiene en el paciente y el modo en que son
percibidos estos por el propio sujeto y afectan a las dis-
tintas dimensiones de la persona (física, mental, psicológi-
ca, social y funcional)(7). Se puede considerar un indicador
de salud importante en el seguimiento clínico de los
pacientes con enfermedades crónicas(8,9).

Los objetivos en la atención a los niños y adolescentes
con DM1 son alcanzar un buen control metabólico, un cre-
cimiento normal, un correcto desarrollo psicosocial y la
prevención de las complicaciones de la diabetes; y ello
manteniendo una buena calidad de vida. Los niños y ado-
lescentes con diabetes y sus familias necesitan tomar dia-
riamente decisiones conforme a las exigencias que el trata-
miento de la DM1 requiere. Todo esto sin dejar de lado las
propias circunstancias de la etapa evolutiva en la que se
encuentran, circunstancias que se hacen más intensas
durante la adolescencia, periodo en el que los cambios bio-
lógicos y las exigencias psicosociales son mucho mayores(8,9).

La evaluación de la CVRS en la infancia y la adoles-
cencia plantea retos específicos por la baja prevalencia de
problemas graves de salud y por las limitaciones funcio-
nales que se presentan en estas edades. El concepto de
salud difiere en niños, adolescentes y adultos, ya que las
expectativas, intereses y actividades son distintos en cada
etapa de la vida(10). Los cuestionarios de medida de la
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CVRS se clasifican en genéricos, por una parte, cuando
evalúan la salud en general, válidos para población sana y
con patología, y los específicos, por otra, que se centran
en valorar el impacto de la enfermedad y de los diferen-
tes tratamientos(8,10). En las últimas décadas se han des-
arrollado diversos instrumentos o cuestionarios de CVRS
en niños y adolescentes, la mayoría en países anglosajo-
nes, existiendo pocos instrumentos adaptados en España.

MATERIAL Y MÉTODOS

Se trata de un estudio observacional transversal retros-
pectivo, realizado con los pacientes diabéticos de las con-
sultas de Endocrinología Pediátrica del Hospital Comarcal
de Barbastro y del Hospital General San Jorge de Huesca.
Se incluyó a los pacientes con edad menor de 18 años, así
como a sus progenitores. Fueron excluidos los pacientes
con menos de 6 meses de evolución de la enfermedad y
aquellos que no acudían con regularidad a las consultas. Se
recogieron datos de las historias clínicas referentes al
debut y evolución de la diabetes, como antecedentes
familiares y personales y diferentes aspectos sociales rela-
cionados. Además, se realizó una entrevista con las fami-
lias para valorar la CVRS, previa firma de un consenti-
miento informado redactado para la ocasión. La encuesta
se realizó en la consulta del hospital, en presencia del
investigador y previa explicación de la misma. Fue com-
pletada en los niños mayores de 8 años, tanto por los
padres como por los propios niños y solamente por los
padres en el caso de los niños de menor edad. La herra-
mienta utilizada para las entrevistas fue el cuestionario vali-
dado en español PedsQLTM3.0 módulo para diabetes. 

El Pediatric Quality of Life InventoryTM (https://
www.pedsql.org) es un instrumento modular para medir
la calidad de vida relacionada con la salud en niños y ado-
lescentes de 2 a 18 años(8,11,12). Integra las ventajas de los
cuestionarios generales sobre salud y los de aquellos
específicos de una patología, ya que se compone de una
parte genérica sobre salud para padres y niños (módulo
PedsQL4.0) y otra complementaria específica de la enfer-
medad que se estudie: asma, artritis, diabetes, cardiopa -
tías y cáncer (PedsQL3.0TM), también dirigida a padres y
niños. Es un instrumento validado, de fácil y rápida aplica-
bilidad y estructurado por etapas evolutivas. Las versiones
para menores de 8 años solo se aplican a los padres.
Como punto débil de este cuestionario, cabe reseñar que
no profundiza en dos aspectos básicos de los hábitos dia-
rios de los niños, como son la alimentación y el ejercicio
físico. El PedsQLTM3.0 módulo para diabetes es el cues-
tionario validado traducido al español. Es un instrumento
adecuado para ser incluido en los protocolos de atención
al niño y adolescente diabéticos(8, 11,13).

El PedsQLTM3.0 módulo para diabetes tiene varias
versiones: para niños de 2 a 4 años, niños de 5 a 7 años,
niños de 8 a 12 años y adolescentes de 13 a 18 años.
Presenta un vocabulario y una redacción adaptados a
cada etapa. Consta de 28 preguntas bien organizadas en
cinco módulos: un primer módulo con 11 preguntas rela-
cionadas con los síntomas de la diabetes, un segundo
módulo con 4 preguntas que valoran las posibles barre-
ras ante el tratamiento, un tercer módulo con 7 pregun-
tas relativas a la adherencia al tratamiento, un cuarto
módulo con 3 preguntas que indagan sobre la preocupa-
ción por posibles complicaciones, tanto agudas como
futuras, y un quinto módulo con 3 últimas preguntas que
valoran la comunicación con los demás respecto al tema
de la diabetes, incluyendo la relación con los profesiona-
les sanitarios(11). Cada pregunta tiene cinco opciones de
respuesta que nos permiten medir las actitudes y conocer
el grado de conformidad del encuestado con lo que se le
pregunta. Las respuestas obtenidas se han de convertir a
una escala de 0 a 100. Los valores más altos indican mejor
calidad de vida percibida. Al final de la encuesta puede
obtenerse una valoración de la opinión del encuestado de
modo global o bien separada por módulos. 

Los datos fueron recogidos en una hoja de cálculo de
Microsoft Excel 2010. El tratamiento estadístico se efectuó
con el programa IBM SPPS Statistics 22 para Windows.
Los resultados descriptivos se expresaron mediante medi-
das de tendencia central (media) y medidas de dispersión
(desviación estándar, mínima y máxima). Las variables cua-
litativas se compararon mediante el test de Chi cuadrado.
Respecto a las variables cuantitativas se han utilizado la t
de Student para dos variables y ANOVA para más de dos
variables si cumplían parámetros de normalidad y la t de
Wilcoxon y Kruskall-Wallis si no los cumplían. La correla-
ción entre dos variables fue valorada mediante el coefi-
ciente de correlación de Pearson. Se ha considerado sig-
nificación estadística si p ≤ 0,05.

El estudio se ha llevado a cabo siguiendo las normas
deontológicas reconocidas internacionalmente y bajo la
conformidad de la dirección en ambos hospitales.

RESULTADOS

El tamaño definitivo de la muestra para el estudio se fijó
en 45 pacientes, de los cuales 44 realizaron los cuestio-
narios PedsQL3.0TM. En la tabla 1 están expresados los
datos que caracterizan a la muestra. En la tabla 2 figuran
los datos referentes al debut y evolución de la DM1 y los
relativos al control metabólico.
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En la tabla 3 se observan las medias de HbA1c en el
último año, comparando por sexos y por grupos de edad,
y se constata con mejor control en el grupo de las niñas
y en el de 0-12 años, aunque sin alcanzar significación
estadística.

Respecto al cuestionario PedsQL3.0TM, se evidencia
que la buena percepción de calidad de vida relacionada
con la salud que reflejan los niños está acompañada de
buena una percepción por los padres (tabla 4). Las mejo-
res puntuaciones se obtienen valorando la comunicación
con los demás, en especial con el personal sanitario (5.º
módulo), seguidas de las puntuaciones referentes al
manejo diario de la diabetes y la adherencia al tratamien-
to (3er módulo). En ambos grupos las peores puntuacio-
nes también coinciden en las preocupaciones por posibles
complicaciones tanto agudas como crónicas (4.º módulo).
Se han obtenido correlaciones en cuanto a los resultados
obtenidos por ambos grupos. En la puntuación global ha
sido de r = 0,62 p 0,000 y por módulos la correlación más
fuerte se encuentra en el módulo 1º (r = 0,71. p 0,00),
relativo a la valoración de la sintomatología de la diabetes.

Tabla 1. Descripción de las características de la muestra.

Edad media: 13,27 años ± 3,24 [4-17]

Grupos de edad: 0-12 años: 37,8% 13-18 años: 62,2%

Género: 55,6% varones, 44,4% mujeres

Origen de las familias: 88,9% nativos 11,1% inmigrantes
mayoría norte de África

Familia mono/biparental: 86,7% biparental 13,3% monoparental

Hospital al que acuden: 60% Huesca 40% Barbastro

Antecedentes familiares: Diabetes tipo 1 28,9%
Diabetes tipo 2 22,2%
Enf. tiroidea autoinmune  17,8%
Celiaquía  6,7% 

Nivel de estudios en los padres: Universitarios 42,5%
Secundarios 47,5%
Primarios 10%

Tabla 2. Datos referentes al debut, evolución y control metabólico.

Edad media al debut 8,26 años ± 3,63 [0,75–13,92]

Estadio puberal al debut Tanner I:   84,4%
Tanner II:  11,1%
Tanner III:   4,4%

CAD al debut 31,1%

Años de evolución 5,27 ± 3,11 años

Autoinmunidad
positiva al debut 88,9%

Múltiples dosis
de insulina vs ISCI 93,3% vs 6,7%

Celiaquía asociada 4,4%

Patología tiroidea
autoinmune asociada 13,3%

HbA1c < 7,5% 60% en el total de la muestra
76% en el grupo 0-12 años
50% en el grupo de 13-18 años

HbA1c al debut (%) 10,75 ± 2,02 

HbA1c media último año (%) 7,63 ± 1,18 

Complicaciones agudas graves 15,6%: Hipoglucemia grave*
6,7%: CAD

2,2%: Hipoglucemia grave + CAD

Insulina (U/kg/día) 0,96 ± 0,37

Adherencia (n.o glucemias/día) 6,5 ± 2,47

CAD: cetoacidosis diabética.
ISCI: infusión subcutánea continua de insulina 
* Con pérdida de conciencia

Tabla 3. HbA1c en el último año, comparando por sexos
y por grupos de edad.

HbA1c n media DE p

Varón 25 7,81 1,29 0,2
Mujer 19 7,40 1,00
0-12 años 16 7,28 0,6 0,1
13-18 años 28 7,83 1,3

Tabla 4. Resultados del cuestionario PedsQL3.0TM en el grupo de pacientes y de padres. Reflejan los resultados por módulos y de modo global.

N Media DE n Media DE

41 67,81 13,41 44 69,11 15,78 Síntomas de diabetes

41 76,32 18,48 44 64,93 21,47 Barreras al tratamiento

41 79,54 14,18 44 75,91 17,48 Adherencia al tratamiento

41 51,76 27,74 44 52,86 25,73 Preocupación por complicaciones

41 79,88 19,75 44 83,30 21,89 Comunicación con los demás

41 71,05 13,73 44 69,22 14,49 GLOBAL
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Existe una correlación negativa entre las cifras de
HbA1c y la calidad de vida percibida por los niños
(r = –0.307, p = 0,05) y por sus padres (r = –0,507,
p = 0,00). Ambos sexos obtienen en los cuestionarios
puntuaciones similares independientemente de la edad
(tabla 5a). Por grupos de edad, tanto el grupo de los
niños como el de los padres tienen mejores puntuaciones
en el tramo de edad de 0 a 12 años, aunque no se han
obtenido diferencias estadísticamente significativas (tabla
5b). La calidad de vida referida también fue diferente
según el nivel de estudios de los padres. Tanto los niños
como los padres obtenían mejores puntuaciones en el
grupo de estudios universitarios (tabla 5c).

DISCUSIÓN

La Federación Internacional de la Diabetes eligió como
tema para la celebración del Día Mundial de la Diabetes
en 2018 y 2019 «Diabetes y familia», con el lema «La dia-
betes concierne a cada familia»(1). Tras el diagnóstico de
DM1, las familias asumen importantes cambios(8). La dia-
betes afecta a muchos aspectos de la vida, entre ellos a la
esfera psicológica y, por tanto, a la CVRS(6). El diagnóstico
en edades cada vez más tempranas nos plantea retos con
el fin de mejorar la atención integral a los pacientes dia-
béticos y sus familias. 

La HbA1c% es el parámetro que clásicamente ha
reflejado el control metabólico de nuestros pacientes(14, 9,

15,16), situándose el punto de corte en 7,5% como criterio
de buen control. En las últimas recomendaciones del
2018, la ISPAD incluye un control glucémico más estric-
to con objetivos de HbA1c < 7% para aquellos pacientes
que reciben una atención integral y tienen acceso a las
nuevas tecnologías(4). En la comunidad aragonesa, el siste-
ma público de salud financió el  uso de monitorización
intersticial tipo flash en el segundo semestre del 2018.
Esta circunstancia hace previsible una mejora del control
metabólico de nuestros pacientes.

Un buen control metabólico se traduce en un mejor
control de la enfermedad, el cual viene definido por unas
buenas pautas respecto a alimentación, insulina y ejercicio
físico: tres pilares básicos de la educación diabetológica
desde el debut y que en los últimos años se han visto
reforzados por los avances en la tecnología en lo relativo
a los sistemas de infusión continua de insulina y, más
recientemente, con la creciente generalización de la
monitorización de glucemia intersticial(4,17). Todo esto se
traduce también en una mejor percepción de la calidad
de vida por parte de nuestros pacientes(5, 18, 19, 20,21). Mejorar
la CVRS en los pacientes con diabetes ha pasado a con-
siderarse un pilar más que se ha de a tener en cuenta en
el manejo de esta enfermedad(9, 22,23). Directrices recientes
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Tabla 5a. Resultados del PedsQL3.0TM por sexos.

Varón Mujer

PedsQL Padres 68,2 ± 13,4 (n24) 70,44 ± 15,9 (n20) p 0,6

PedsQL Ni�ños 71,30 ± 11,45 (n24) 70,69 ± 16,81 (n17) p 0,8

Tabla 5b. Resultados del PedsQL3.0TM por grupos de edad

0-12 años 13-18 años

PedsQL Padres 71,83 ± 9,73 (n17) 67,57 ± 16,7 (n27) p 0,34

PedsQL Niños 73,84 ± 10,44 (n14) 69,60 ± 15,11 (n27) p 0,35

Tabla 5c. Resultados del PedsQL3.0TM según el nivel de estudios en los padres.

Estudios prim. Estudios sec. Universitarios

PedsQL Niños 62,05  ± 15,3 (n4) 69,91 ±16,9 (n18) 75,12 ± 9,3*(n15)

PedsQL Padres 53,72± 15,51 (n4) 70,58±15,6 (n18) 75,04 ± 10,3*(n17)

*: p < 0,05 entre estudios universitarios y primarios.
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de la ISPAD han recomendado la evaluación rutinaria de
la CVRS(17). Existen pocos instrumentos adaptados a la
edad pediátrica para la valoración de la CVRS. En muchos
estudios se objetiva la diferente percepción de los pacien-
tes con respecto a sus familiares o médicos, de ahí la
importancia y necesidad de evaluar a los niños y adoles-
centes con cuestionarios específicamente diseñados para
ellos. El PedsQL3.0TM se definió como el primer instru-
mento multidisciplinar en un rango de edad adecuado. 

Los niños y adolescentes con DM1 del área de salud
de Huesca obtienen unas puntuaciones en CVRS simila-
res a las requeridas en los artículos publicados(9,22), ya que
puntúan alta su calidad de vida. En ambos grupos, padres
y niños coinciden en la buena valoración respecto a la
comunicación con el personal sanitario y al manejo diario
de la enfermedad. Es curioso como en ambos grupos las
peores puntuaciones también coinciden en las preocupa-
ciones por posibles complicaciones tanto agudas como
crónicas. Los pacientes con DM1 obtienen peores pun-
tuaciones en la valoración de su calidad de vida con res-
pecto a los niños sanos(9, 22, 24,25). 

En España no existen muchos estudios sobre CVRS en
niños y adolescentes con diabetes. En un estudio realiza-
do en Cataluña(8), sexo femenino, adolescencia, familia
monoparental y niveles más elevados de HbA1c se aso-
ciaron con peores resultados en los cuestionarios realiza-
dos. En nuestro estudio se objetiva una peor percepción
en el grupo de los adolescentes y en el integrado por
pacientes con niveles más altos de HbA1c. Es curioso que,
en el grupo de padres, la CVRS tiene mejores puntuacio-
nes para las hijas que para los hijos. Otro aspecto también
remarcado en los artículos revisados es que, en general,
los padres manifiestan peor calidad de vida que la decla-
rada por sus hijos(5, 6,8), hecho que también se percibe en
nuestra muestra. 

Para finalizar, hay que comentar las exigencias diarias
que el tratamiento de la DM1 supone para los pacientes
y la negativa influencia que sobre la calidad de vida puede
ejercer un mal control metabólico. Todo esto nos tiene
que hacer pensar en la necesidad de ampliar la atención
a nuestros pacientes a todas las esferas de la vida que se
ven implicadas. Valorar la calidad de vida en esta enfer-
medad crónica como una parte más del tratamiento nos
permitirá identificar de manera precoz posibles proble-
mas que haya que solucionar. Un grupo de especial ries-
go, tanto de mal control metabólico como de afección de
la calidad de vida, es la adolescencia, etapa crítica desde
el punto de vista físico y emocional. Se hace necesaria la
implementación en la práctica clínica habitual de la valo-

ración de CVRS para poder establecer medidas de inter-
vención individualizadas a fin de mejorar la atención de
nuestros niños y adolescentes con diabetes. Por ello, sería
interesante, como línea futura de investigación, comparar
nuestros resultados con una muestra de población sana
para poder establecer una afirmación más precisa res-
pecto a su calidad de vida.
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