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/ GESTION Y DETECCION

Posicionamiento sobre indicadores concretos
y estrategias de consenso cientifico en
diabetes tipo 1 autoinmune

Una nueva era en la GESTION Y DETECCION
precoz de la diabetes tipo 1 autoinmune:
hoja de ruta para la transformacion del abordaje
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| 1 = Prélogo

Vivimos una etapa de profundos cam-
bios en el modo en que concebimos,
gestionamos y afrontamos las enfer-
medades cronicas en el Sistema Sanita-
rio. En este contexto, la diabetes tipo 1
autoinmune (DM1) representa un reto
singular, pero también una oportuni-
dad transformadora. Nos encontramos
ante un punto de inflexién: los avances
cientificos han abierto la puerta a una
nueva era en la que es posible detectar
la enfermedad antes de su manifesta-
cion clinica, anticiparse a sus complica-
ciones y reorganizar nuestros sistemas
de salud para ofrecer respuestas mas
eficaces, humanas y equitativas.

El presente Posicionamiento, fruto del
trabajo colaborativo del Observatorio
de Resultados en Salud de la Diabetes
Tipo 1 Autoinmune impulsado por el
Observatorio de Gestién Basada en Va-
lor de la Sociedad Espanola de Directi-
vos de la Salud (SEDISA), constituye un
hito relevante en esa transicién hacia
un modelo preventivo, centrado en la
persona y basado en el valor. Se trata
de un posicionamiento ambicioso, que
propone una hoja de ruta integral y sis-
témica para la transformacion del abor-
daje de la DM1 autoinmune en nuestro
pais, desde sus fases mas tempranas.

Este trabajo -riguroso en su plantea-
miento metodolégico, sélido en su
respaldo cientifico y valiente en su
propuesta organizativa- no habria sido
posible sin la labor comprometida del

Grupo de Expertos multidisciplinar
gue lo ha liderado. Profesionales clini-
cos, Directivos y Directivas de la Salud,
representantes institucionales y aso-
ciaciones de pacientes han trabajado
de manera coordinada, poniendo en
comun experiencia, conocimiento y
vision estratégica. Su enfoque trans-
versal e inclusivo ha sido clave para
generar un modelo realista, aplicabley
sensible a las diferentes realidades del
territorio.

El valor de este documento reside tan-
to en su capacidad para definir con
precision los retos -desde la inequidad
territorial hasta la falta de educacién
terapéutica precoz- como en su pro-
puesta de soluciones concretas: inicia-
tivas transformadoras que incluyen el
redisefio de circuitos asistenciales, la
mejora de la precisién diagnéstica, el
impulso al liderazgo clinico y la crea-
cion de indicadores para la medicion
de resultados en salud. Todo ello sus-
tentado en principios de equidad, cali-
dad y participacién activa de pacientes
y familias.

Destacar especialmente la incorpora-
cion de indicadores Medidas de Re-
sultados Reportados por el Paciente
(PROMs, por sus siglas en inglés, Pa-
tient-Reported Outcome Measures) y
Medidas de Experiencia Reportadas
por el Paciente (PREMs, por sus siglas
en inglés, Patient-Reported Experience
Measures), el abordaje desde un mo-



GESTION Y DETECCION

delo de Gestidn Sanitaria Basada en Valor y el ;X
énfasis en la prevencién y el diagnéstico precoz “)‘ ﬂ%
sedisa

como pilares de un nuevo paradigma organiza- N
tivo. La voz del paciente, el enfoque interdis-

AT . ;o . sociedad
ciplinar y la alianza entre lo clinico y lo direc- espafiola de
. . directivos
tivo son aqui elementos vertebradores de una de la salud

transformacién sanitaria necesaria y urgente.

Mi agradecimiento mas sincero al conjunto del
Grupo de Expertos y a las personas que viven

con DM1 que han contribuido con su testimo- mﬁ
nio y experiencia a enriquecer este documento. \g_o
Asimismo, reconocer y valorar el compromiso

de Sanofi, cuyo apoyo ha sido esencial para el

desarrollo de esta iniciativa, desde una légica

de colaboracién publico-privada orientada al

bien comun. Asi como a la labor desempenada

por los profesionales sanitarios que realizan la

atencion sanitaria a las personas que viven con ——
DM1 y por las sociedades cientificas que traba- [ — |
jan continuamente en la mejora de dicha aten-

cién, ante los grandes avances cientificos a los

que asistimos.

Desde SEDISA, reafirmamos nuestra conviccion
de que la profesionalizacién de la Gestién Sa-
nitaria, la innovacién basada en evidencia y la
evaluacién continua son claves para avanzar
hacia un sistema mas justo, eficiente y centrado
en las personas. Este documento es un paso fir-
me en esa direccion.

Invitamos a todas las instituciones, profesiona-
les y agentes del Sistema a sumarse a esta hoja
de ruta compartida. Porque la transformacién
es posible. Y porque, en ultima instancia, la sa-
lud de las personas y la equidad en su atencién
son el fin ultimo de toda Gestidn Sanitaria res-
ponsable.

D. José Soto Bonel
Presidente de SEDISA



| 2 s Introduccion

A continuacion, se recoge un resumen-revision de diversos documentos (ver bibliografia).

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) autoinmune es una enfermedad caracterizada por la destruccion
inmunomediada de las células B pancreaticas, responsables de la produccion de insulina. Su pro-
gresion se describe clasicamente en cuatro etapas secuenciales:

e Etapa 1: Presencia de dos o mas autoanticuerpos especificos de islote pancreatico, con nor-
moglucemia y ausencia de alteraciones metabdlicas.

e Etapa 2: Disglucemia asintomatica, sin manifestaciones clinicas de hiperglucemia.

e Etapa 3: Apariciéon de sintomas clinicos (poliuria, polidipsia, pérdida de peso), con diagnos-
tico clinico de diabetes.

e Etapa 4: Fase de manejo crénico de la enfermedad y de sus posibles complicaciones.

En relacion con el cribaje temprano de la DM1:

* Permite la deteccion de la enfermedad en fases presintomaticas, antes de la aparicién de
manifestaciones clinicas.

e Se asocia con una reduccién superior al 90 % en la incidencia de cetoacidosis diabética
(CAD) en el momento del debut.

e Facilita una transicién mas ordenada hacia la DM1 clinica, con menor impacto fisico y emo-
cional para el paciente y su entorno.

¢ Metodologia: determinacién de autoanticuerpos especificos de islote pancreatico (anti-insu-
lina, anti-GAD, anti tirosina fosfatasa y anti transportador 8 del zinc-ZnT8) mediante mues-
tra de sangre capilar o venosa. La metodologia debe seguir los criterios 2x2x2: se requiere al
menos 2 de 4 autoanticuerpos positivos (GADA, 1AA, IA-2A, ZnT8A), confirmados por:

> 2 técnicas diferentes. Por ejemplo, radioinmunoanalisis (RIA) + enzimoinmunoanalisis
(ELISA), espectroscopia de plasma inducido por laser ( LIPS) o electroquimioluminiscencia
(ECL).

> 2 muestras de sangre separadas (para descartar falsos positivos).

Autoanticuerpos Técnica gold estandar | Sensibilidad / Especificidad
GADA (anti-GAD) RIA 70-80% / 95%
IAA (anti-insulina) RIA 50-60% / 98%
IA-22 (anti tirosina fosfatasa) RIA 30-40% / 99%
ZnT8A LIPS 60-70% / 98%




GESTION Y DETECCION

Este cribaje va dirigido a personas sin sintomas, especialmente familiares de primer grado de
personas con DM 1y poblaciéon pediatrica general (como en Alemania e Italia), siendo los 2, 6 y 10
anos las edades 6ptimas para repetir el cribaje.

Para el seguimiento de personas con autoanticuerpos de islotes positivos (IAb+) se recomienda un
programa de seguimiento clinico estructurado y coordinado entre atencién primaria y atencion
hospitalaria, que incluya la monitorizacion periédica de:

e Perfil de autoanticuerpos pancreaticos.

* Parametros de glucemia y metabolismo hidrocarbonado (HbA1c, monitorizacién continua
de glucosa [CGM] y/o prueba oral de tolerancia a la glucosa [OGTT]).

e Funcion residual de la célula B, mediante determinacion de péptido C.

e Estado psicologico del paciente y su entorno familiar, con especial atencién al impacto emo-
cional del riesgo de progresion a diabetes clinica.

La frecuencia del seguimiento debe establecerse de forma individualizada en funcién del estadio
de la enfermedad, la edad del paciente y el nUmero de autoanticuerpos positivos.

Tanto en el momento del diagnostico como durante la fase presintomatica asociada a la positividad
de autoanticuerpos, los aspectos psicoeducativos desempefan un papel fundamental. La educa-
cion estructurada dirigida a pacientes y familias facilita un afrontamiento sereno de la situacién,
reduce el estrés parental, mejora la adaptacién psicolégica y resulta clave para el reconocimiento
precoz de sintomas de descompensacion metaboélica y la toma adecuada de decisiones clinicas.

Si bien Espafia dispone de un contexto favorable para la implantacion de un programa nacional de
cribaje -gracias a un sistema sanitario publico con una atencién primaria sélida y una amplia expe-
riencia en programas de cribaje neonatal-, persisten obstaculos relevantes. Entre ellos, destacan el
acceso desigual a unidades de endocrinologia pediatrica y a programas de educacién terapéutica
especializada, asi como la ausencia de protocolos nacionales unificados.

En este contexto, se ha presentado recientemente un documento de consenso elaborado por la
Sociedad Espaiola de Endocrinologia y Nutricion (SEEN), la Sociedad Espaiola de Diabetes (SED)
y la Sociedad Espanola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP), con los siguientes objetivos:

* Impulsar la implementaciéon de un nuevo paradigma en el abordaje de la DM1 presinto-
matica.

* Reforzar la comunicacién y coordinacién con Atencién Primaria.
e Facilitar una practica clinica mas homogénea en todo el territorio, reduciendo la variabili-
dad asistencial y mejorar la equidad en la atencién.
En el citado consenso se establecen los siguientes criterios para la realizacion del cribaje de DM1:

* Cribaje en edad pediatrica: en familiares de primer grado de personas con DM1, a los 2 afos
de edad, con repeticion entre los 6-8 afios y nuevamente entre los 10-12 afos.

* Cribaje en adultos (18-45 afios): realizacion de un Unico test en caso de negatividad para 4
autoanticuerpos.
Asimismo, el consenso define de forma explicita los beneficios asociados a la implementacion del
cribaje poblacional dirigido:

* Reducciéon del impacto de la cetoacidosis diabética (CAD) al debut. La incidencia de DM1
en poblacién pediatrica es de aproximadamente 10-25 casos por cada 100.000 menores de



15 afos, y hasta un 31 % de los pacientes presentan CAD en el momento del diagnostico.
Esta situacion se asocia a mayor gravedad clinica y necesidad de atencién médica urgente,
incluyendo:

> Hospitalizacion en el 57 % de los casos.
> Ingreso directo en unidades de cuidados intensivos (UCl) en el 17 %.
> Manejo en circuitos hospitalarios generales en el 17 %.
* Mejor evolucién metabdlica tras el diagnodstico, con menor descompensacion inicial.

* Oportunidad de intervencion educativa terapéutica temprana, tanto para pacientes como
para sus familias, asi como de acompafamiento emocional.

* Oportunidad de recibir terapias inmunomoduladoras que retrasen la progresiéon entre es-
tadios, bien en un futuro en practica clinica habitual o actualmente en ensayos clinicos.

En el marco del nuevo consenso nacional impulsado por las sociedades cientificas SED, SEEN y SEEP,
se ha disefiado un Proceso Asistencial Integrado (PAI) para el abordaje precoz de la Diabetes Tipo
1 (DM1), centrado en la identificacion y sequimiento de personas en fases presintomaticas de la
enfermedad. Este enfoque innovador se apoya en evidencias cientificas recientes que permiten
actuar antes de la aparicion de sintomas clinicos, con el objetivo de modificar la evolucion natural
de la DM1.

El PAI plantea un modelo asistencial multidisciplinar, coordinado y centrado en la persona, que
promueve el autocuidado desde etapas tempranas y busca mejorar los resultados en salud a largo
plazo. Establece dos principales puertas de entrada: familiares de primer grado de personas con
DM1 y personas con riesgo genético elevado. Sobre esta base, se estructuran tres subprocesos clini-
cos (identificacién de poblacion diana, deteccién de autoanticuerpos y seguimiento) y un subpro-
ceso de soporte basado en sistemas de informacion.

El proceso incluye indicadores de calidad, protocolos estructurados de cribaje y seguimiento, y con-
templa la posibilidad de incorporar una tercera via de entrada mediante cribaje poblacional en el
contexto de estudios piloto. Ademas, pone el foco en el respeto a los derechos de los pacientes, la
educacion estructurada desde fases tempranas, el acompafiamiento emocional y la equidad en el
acceso al diagnéstico y tratamiento.

Este modelo representa una oportunidad clave para avanzar hacia una gestion sanitaria basada
en valor, anticipando complicaciones como la cetoacidosis diabética, favoreciendo la participaciéon
informada de pacientes y familias, y creando una base sélida para la implantacién de futuras tera-

pias inmunomoduladoras.
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GESTION Y DETECCION

| 3- Resumen ejecutivo

La DM1 ha sido histéricamente gestionada desde un enfoque reactivo. Sin embargo, los avances
cientificos actuales permiten identificar la enfermedad en fases preclinicas (estadios 1y 2), lo que
posibilita la instauracién de un modelo asistencial preventivo, personalizado y orientado a resul-
tados en salud.

En este contexto, el Observatorio de Resultados en Salud de la Diabetes Tipo 1 Autoinmune de
SEDISA, en colaboracién con Sanofi, ha desarrollado el presente documento de posicionamiento
y hoja de ruta, identificando:

* Retos estructurales y asistenciales
* Iniciativas estratégicas
° Indicadores clave de evaluacion

* Propuestas organizativas bajo el marco de la Gestion Sanitaria Basada en Valor

El documento ha sido liderado por un Grupo de Expertos multidisciplinar, coordinado por Conra-
do Dominguez Trujillo e integrado por profesionales clinicos, gestores, responsables instituciona-
les y representantes de pacientes. El grupo se organizé en cuatro areas de conocimiento, cada una
con responsables designados:

}"%g Area de conocimiento

Responsables
principales

C. Dominguez

1. Estructura y Organizacién J. Guajardo
7, L. Dani
/ L. Nattero-Chavez
L o, J. Cr
||||"""l 2. Investigacion, Datos y Monitorizacion .
l. Llorente

EI
elg
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(
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3. Educacién Terapéutica y Concienciacion

4. Estrategias de Salud, Vision Social y Equidad

A. Fernandez

M? J. Salmerén
I. Riano
E. Civitani
E. Nunez
I. Mediavilla
B. Lopez




Retos estratégicos prioritarios

Los expertos priorizaron los retos clave a través de un sondeo estructurado. A continuacion, se
presenta la priorizacion esquematica:

* Retos globales mas valorados (puntuacion media sobre 5)

Reto Puntuacion

Inequidad en el acceso a cribaje, sequimiento y tratamiento 4,67
Falta de educacién terapéutica estructurada en fases preclinicas 4,42
Riesgo de variabilidad territorial 4,42
Falta de protocolos nacionales homogéneos 4,42
Insuficiente medicion de resultados en salud 4,33

e Retos por areas

e Estructura y Organizacion:
> Reto organizativo global (4,67)

> Liderazgo clinico (4,42)

> Reduccion de variabilidad territorial (4,42)

=

¢ Investigacion y Datos:

7' > Medicion sistematica de resultados en salud (4,58) 0
/l > Propuesta de indicadores estandarizados (4,58)
LLTTTL S
> Evidencia en vida real (4,50)
C‘ ¢ Educacion y Concienciacion:
pp QD > Educacién terapéutica de calidad (4,58) LEII:E
P)
\ > Participacion activa del paciente (4,42) ;@ &

e Estrategias de Salud y Equidad:

&)

a\ > Inequidad en el acceso a tecnologia 'y =
ct tratamientos (4,83) ap
-l ratamientos (4,

N> > Cribaje poblacional homogéneo (4,50) r

11



GESTION Y DETECCION

Iniciativas e iniciativas prioritarias

El Grupo de Expertos han participado de forma colaborativa en el desarrollo y presentacién de las
siguientes iniciativas:

) o Iniciativas mas votadas
> Propuesta 1: Reduccion de la Variabilidad

o por los expertos % Seleccion
Territorial. (2-3 afios)
> Propuesta 2: Adaptacion Local del Modelo Reduccion de la variabilidad )
Nacional. 66,67 %

territorial
> Propuesta 3: De la Reactividad a la Redisefio de circuitos

Prevencién Proactiva. . . 66,67 %
asistenciales

> Propuesta 4: Formacion Continua para . ..,
b P Mejora de la precision

Profesionales. . e 50%
diagnoéstica
> Propuesta 5: Redisefio de Circuitos ., .
. . Evaluacién/mejora de la
Asistenciales. . "
educacion terapéutica 50%
> Propuesta 6: Liderazgo Clinico. estructurada
> Propuesta 7: Mejora de la precision Impulso al cribaje .
diagnostica en etapas iniciales de DM1. poblacional 50%

> Propuesta 8: Acreditacion y control
de Calidad en la deteccién de
autoanticuerpos. Iniciativas “tractoras”

del modelo (palancas % Consenso
estratégicas)

> Propuesta 9: Red Nacional de Cohortes
Clinicas en Diabetes Tipo 1 para la
Investigacion Traslacional y Tecnoldgica. Reduccién del riesgo de

- o 41,67 %
> Propuesta 10: Evaluacién y mejora de e
la calidad de los cuidados. Atencién, Cambio cultural hacia 41.67%
educacion terapéutica y soporte para prevencién proactiva ! ¢
la autogestion (ETSAD) de las personas Redisefio de circuitos
con diabetes tipo 1 autoinmune en fase 41,67 %

. asistenciales
preclinica.

Mejora de la calidad y
educacion terapéutica en 33,33%
fase preclinica

> Propuesta 11:Apoyar desde el Observatorio
un Cribaje Poblacional de la DM1.

Indicadores para una Gestion Basada en Valor
Los expertos han identificado un conjunto de indicadores clave para el modelo de evaluacion:

Puntuacion | % Expertos que lo consideran

Tipo de indicador

media /5 imprescindible
Indicadores de equidad 4,75 83,33%
Indicadores de resultados clinicos 4,67 91,67%
Indicadores PROMs (calidad de vida) 4,50 91,67%
Indicadores de proceso 4,50 91,67%
Indicadores PREMs (experiencia paciente) 4,33 83,33%

12



Conclusiones estratégicas

Los expertos han identificado un conjunto de conclusiones estratégicas para el modelo de

evaluacion:

PROMS %
PREMS ©

Y

ThidA

e

O

Q

O

DIl

La equidad es el eje del
modelo

La principal amenaza es la
desigualdad territorial en
el acceso a diagnostico y
tratamiento.

Medicion de resultados, clave
para avanzar

La incorporacién de PROMs

y PREMs refuerza una vision
centrada en impacto real.

Cambio cultural hacia la
prevenciéon

Se prioriza el cribaje poblacional
y diagnéstico precoz como
pilares del nuevo paradigma.

Rediseno de circuitos
asistenciales

Fundamental para garantizar
calidad homogénea y
seguimiento estructurado.

Liderazgo clinico y formacion
Condicion necesaria para lograr
la transformacién organizativa y
la implementacion efectiva.

El Observatorio como motor
del cambio

Se posiciona como la plataforma
de gobernanza e impulso para
una nueva era en la gestién de la
DM1 autoinmune.

13
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4. Grupo de Expertos y
Areas de Conocimiento

. r.j [ ) El Observatorio de Resultados en Salud de
= la Diabetes Tipo 1 Autoinmune del Ob-

L Jbservatorl‘ servatorio SEDISA de la Gestion Basada
AUTO en Valor, con la colaboracién de Sanofi,

|N M U N E y como actividad de la Alianza de la Dia-

betes Tipo 1 Autoinmune, cuenta con un

Observatorio de RQSUltadOS en SalUd Grupo de Expertos de valor y multidiscipli-
de |a DiabeteS TIpO 1 Autoinmune nar, formado por las siguientes personas:

Coordinador:

= Conrado Dominguez Trujillo. Exdirector del Servicio Canario de la Salud y Miembro de la Junta
Directiva de SEDISA.

Miembros (orden alfabético):

= Alberto Ferndandez Martinez. Especialista en Endocrinologia y Nutricién del Hospital Universitario de
Méstoles.

= Beatriz Lopez Muiiiz. Gerente del Area Sanitaria IV del Principado de Asturias.

m Elisa Civitani Monzon. Enfermera Educadora en Diabetes del Hospital Universitario Miguel Servet de
Zaragoza.

m Eloina Nufez Masid. Subdirectora general de Envejecimiento Activo y Prevencion de la Dependencia
e Innovacién Sociosanitaria, Coordinadora del Observatorio SEDISA de la Gestion Basada en Valor y
Miembro de la Junta Directiva de SEDISA.

= Ignacio Llorente Gémez. Coordinador de Diabetes. Servicio de Endocrinologia del Hospital
Universitario La Candelaria de Tenerife.

= Inmaculada Mediavilla. Presidenta de la Sociedad Espafola de Calidad Asistencial (SECA).
m Isolina Riano Galan. Endocrinologia Pediatrica del Hospital Universitario Central de Asturias.
= Jaime Cruz Rojo. Endocrinologia Pediatrica del Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid.

= Jon Guajardo Remacha. Gerente del Servicio Navarro de Salud y Miembro de la Junta Directiva de
SEDISA.

m Lia Nattero Chavez. Servicio de Endocrinologia del Hospital Universitario Ramon y Cajal de Madrid.

m Lubna Dani Ben Abdellah. Jefa de la Unidad de Hospitalizaciéon a Domicilio del Hospital Universitario
La Paz y Miembro de la Junta Directiva del Comité de Antiguos Alumnos de SEDISA (ALSEDISA).

= M? José Salmeron. Miembro de la Junta Directiva de la Federacion Espafiola de Diabetes.



El objetivo principal del Observatorio de Resultados en Salud de la Diabetes Tipo 1 Autoinmune
es disponer de un sistema de informacion y de soporte a la decisién, que permita conocer la inci-
dencia real de la DM1 en la poblacion de riesgo y general, la morbilidad y mortalidad asociadas,
el grado de consecucion de mejora en resultados en Salud tras la incorporacién de estrategias de
deteccién temprana, y buscar herramientas que permitan mejorar la calidad del cuidado, promo-
ver la investigacion y educar a la sociedad. En definitiva, se trata de impulsar un Sistema de Infor-
macion y Soporte a la Decision.

Se trata de un proyecto vivo, que podra ir adaptandose a las necesidades que se vayan viendo en
la atencidon y gestion de la Diabetes Tipo 1 Autoinmune, lo que incluye educacion terapéutica a
las personas con diabetes, familiares y cuidadores, formacion a los profesionales, concienciacion,
investigacion e innovacion, estrategias de salud y procesos organizativos.

A continuacién, se detallan las areas de conocimiento determinadas por el Grupo de Expertos del
Observatorio y sus responsables, si bien todos ellos trabajan en todas las areas de conocimiento:

AREA DE 7’ AREA DE
CONOCIMIENTO 1 CONOCIMIENTO 2
ESTRUCTURA Y INVESTIGACION,

ORGANIZACION ﬁ||||||||,’ DEFINICION DE DATOS

Y MONITORIZACION

Responsables:
Responsables:

* Conrado Dominguez Trujillo
. * Lia Nattero Chavez
¢ Jon Guajardo Remacha Jaime Cruz Ro:
.  Jaime Cruz Rojo
* Lubna Dani
* Ignacio Llorente Gémez

¢ Alberto Fernandez Martinez

EDUCACION Y ESTRATEGIAS DE
CONCIENCIACION R SALUD, VISION SOCIAL
Y EQUIDAD

AREA DE AREA DE
p_ﬁ CONOCIMIENTO 3 m CONOCIMIENTO 4

Responsables:
Responsables:

a i .
: :VI IlJose;almeron * Eloina NUfez Masid
¢ |solina Riafno
lisa * Inmaculada Mediavilla
¢ Elisa Civitani
* Beatriz Lépez Muiiiz
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GESTION Y DETECCION

| 5- Definicion del mapa de actores y roles

A continuacién, se recogen los actores de la atencion y gestion de la diabetes y sus roles y/o
responsabilidad:

Pacientes, familiares y cuidadores
e Autocontrol y autocuidados.
e Decisiones compartidas. A
* Responsabilidad sobre su propia salud. ﬁ

Clinicos de Atenciéon Primaria

e Participacion en la captacion para el cribaje.

e Deteccién. A
e Derivacion.

\A
e Seguimiento. (o‘v
V,

&

® Control de complicaciones agudas y crénicas.

e Investigacion.

Clinicos de Atencion Hospitalaria

e Deteccion.

O

A

e Seguimiento.
e Control de complicaciones agudas y cronicas. V

)
)

e Investigacion. (

e Diagnéstico

o

Enfermeria de Atencién Primaria

e Formacion y educacion terapéutica en diabetes a

A

pacientes, familiares y cuidadores. ﬂ
e Acompafiamiento y seguimiento de pacientes. &

&

e Atencion de dudas.

e Investigacion.
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Enfermeria de Atencion Hospitalaria

e Formacién y educacion terapéutica en diabetes a

pacientes, familiares y cuidadores. @
* Acompafiamiento y seguimiento de pacientes. A

e Atencion de dudas.

* Investigacion. (

e Habitos de vida saludable.

Directivos y Directivas de la Salud

e Facilitar a los profesionales sanitarios recursos que
permitan prestar una atencién sanitaria efectiva y
eficiente con el mejor manejo clinico y atencién a los

pacientes. q}
* Implementar estrategias de salud en las Organizaciones

Sanitarias que lideran.
* Impulsary crear herramientas que faciliten la participacion T

de los pacientes en las Organizaciones Sanitarias.

* Impulsar la investigacion.

* Impulsar la implantacién de la innovacién.

Servicios Regionales de Salud
e Politicas de salud.
e Adaptar e implementar las estrategias de salud impulsadas
por el Ministerio de Sanidad en su comunidad auténoma.
* Fomentar la implantacién de la innovacién y el acceso

equitativo a la misma.

e Facilitar los recursos necesarios para la atencién y gestion
de calidad y eficiente.

Ministerio de Sanidad m

e Establecer Cartera Basica.

* Programas nacionales de cribaje.

e Politicas de salud.

e Garantizar una sanidad de calidad y equitativa.

Companias del sector

e Compromiso.

* Impulsar la colaboracién publico-privada con aportacion
de valor.

S0
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/ GESTION Y DETECCION

| 6. Definicion de retos

Definicién de retos por areas de conocimiento del Observatorio de Resultados en Salud de la DM1:

AREA DE CONOCIMIENTO 1:
O}& ESTRUCTURA Y ORGANIZACION
e Riesgo de variabilidad.
e Adaptacién local sobre puntos clave SNS.
e Cambio cultural.
e Divulgaciéon, informacion y formaciéon a profesionales.
e Reto organizativo.
e Liderazgo clinico.
* Precision diagnostica.

e Acreditacidon de laboratorios clinicos.

ﬂ AREA DE CONOCIMIENTO 2:

INVESTIG,ACI()N, DEFINICION DE DATOS Y MONITORJZACI()N
(DETECCION PRECOZ, CASOS POSI'I:IVOS EN LA DETECCION PRECOZ,
/Ill II SEGUIMIENTO DE PACIENTES, ETCETERA)
.
e Areas de incertidumbre.
e Generacion de evidencia.
* Necesidad de medir el impacto en resultados.

* Propuesta de indicadores.

C|__ AREA DE CONOCIMIENTO 3:
D EDUCACION Y CONCIENCIACION

(Q ﬁfll e Participacion del paciente.

e Educacion Terapéutica de calidad.
e Falta de recursos (humanos, econémicos, etc).

e Falta de concienciacion social.
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AREA DE CONOCIMIENTO 4:
ESTRATEGIAS DE SALUD, VISION SOCIAL Y EQUIDAD

OB

l e Implementar un cribaje en poblacién pediatrica por tramos etarios,
N . en todo el territorio nacional, impulsado por el Ministerio de Sanidad,
con acceso equitativo para toda la poblacion. Para ello, habria que
documentar primero con un estudio piloto de frecuencia, con rangos
etarios de presentacion de la DM1 pediatrica para poder proponer un
cribaje.

e Garantizar un acceso equitativo a los tratamientos.

e Conectando datos clinicos, sociales y de equidad para generar infor-
mes periodicos que sirvan tanto para la planificacion sanitaria como
para la sensibilizacién publica (plataforma de inteligencia en salud).

A - SALUD
Medicién sistematica de Resultados Clinicos
Evaluacién calidad asistencial:

e Tiempos de diagndstico.

e Acceso Especialista.

1) Si lo hay disponible, equipos (no sélo especialista) o Unida-
des de Diabetes con capacidad expresa de atencién a DM1 en
fases tempranas. Aunque no existe, podria definirse en base
a protocolos, un organigrama y una coordinacién asistencial
por zonas.

2) En caso negativo habria que derivar a Unidades de Diabetes
de referencia local (no sélo a especialistas, dado que el papel
de las enfermeras educadoras es clave).

¢ Seguimiento Multidisciplinar.
¢ Adherencia Vias Clinicas.

e Calidad de vida.

e Carga emocional.

* Monitorizacién INNOVACION.

* Modelos de Atencion Integrada.

B - SOCIAL

Afectacion al ambito escolar y laboral

C - INEQUIDAD en el acceso
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GESTION Y DETECCION

7 = INniciativas clave

AREA DE CONOCIMIENTO 1:
ESTRUCTURA Y ORGANIZACION

Definicion de retos:
e Riesgo de variabilidad
e Adaptacion local sobre puntos clave SNS
e Cambio cultural
e Divulgacioén, informacion y formacion a
profesionales

Responsables: * Reto organizativo
e Conrado Dominguez Trujillo e Liderazgo clinico
e Jon Guajardo Remacha * Precision diagnéstica
e Lubna Dani e Acreditacion de laboratorios clinicos

PROPUESTA 1.1

Reduccion del riesgo de variabilidad en el abordaje de
la Diabetes Tipo 1 Autoinmune

Justificacion:

Actualmente, existen importantes diferencias territoriales en el acceso al diagnéstico, seguimiento
y tratamiento de la Diabetes Tipo 1 Autoinmune, incluyendo el uso de tecnologias, acceso a endo-
crinologia pediatrica, educacion terapéutica y cribaje. Esta variabilidad impacta negativamente en
la equidad y en los resultados en salud.

Obijetivo principal:

Disminuir la variabilidad clinica y organizativa en el abordaje de la DM1 autoinmune en
el Sistema Nacional de Salud.

Obijetivos secundarios:

e Homogeneizar protocolos de cribaje, diagnostico y seguimiento.
e Garantizar equidad territorial en el acceso a recursos.

e Facilitar la toma de decisiones clinicas basadas en valor.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Desarrollar una guia marco nacional con criterios homogéneos sobre cribaje, diagndstico y se-
guimiento de pacientes con DM1 autoinmune, avalada por sociedades cientificas y el Ministerio
de Sanidad, adaptable a cada comunidad auténoma. Integrar dicha guia en los sistemas clinicos
(EHR) e implementar auditorias internas de cumplimiento.

20



Perfiles implicados:

Clinicos (pediatras, endocrinélogos, enfermeras educadoras, clinicos de AP)
Directivos de la Salud

Gestores de calidad

Representantes de pacientes

Ministerios y Servicios Regionales de Salud

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable

Porcentaje de CC.AA. con protocolo adaptado Servicios Regionales de Salud

Porcentaje de pacientes con cribaje segun protocolo Clinicos de AP y especializada
Reduccién en la variabilidad de HbA1c en debut

Reduccion de complicaciones agudas (cetoacidosis,
hipoglucemias graves) en los primeros 10 afios del
diagnéstico, ya que la pérdida de célula beta tiene impacto
mas alla del debut

Reduccion de complicaciones crénicas a los 10 afios del
diagnostico

Direccién médica / indicadores
hospitalarios

Clinicos de AP y especializada

Clinicos de AP y especializada

PROPUESTA 1.2

Adaptacion local del modelo de cribaje y seguimiento de la DM1

a partir de criterios nacionales

Justificacién:

El Sistema Nacional de Salud presenta disparidades en su estructura organizativa entre comunida-
des autéonomas. Para garantizar una implantacién eficaz y equitativa de las estrategias de cribaje
y seguimiento en DM1, es clave permitir una adaptacién local que respete los marcos nacionales
y las guias clinicas.

Obijetivo principal:
Permitir una adaptacién contextualizada del modelo de cribaje y seguimiento de la DM1
autoinmune, sin perder homogeneidad en los estdndares minimos.

Obijetivos secundarios:

Favorecer la implantacion local con flexibilidad.

Impulsar la participacion de los servicios regionales en la toma de decisiones.

Asegurar minimos comunes y comparar resultados entre territorios.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Crear un documento marco nacional con recomendaciones minimas de cribaje y seguimiento,
permitiendo a cada comunidad auténoma disefar su propia hoja de ruta, adaptada a su estruc-
tura organizativa, pero sujeta a estandares comunes de calidad y evaluacién.
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Perfiles implicados:
e Servicios Regionales de Salud
e Gestores clinicos
e Directivos de hospitales y AP

e Ministerios y sociedades cientificas

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable
N° de CC.AA. con plan de adaptacién aprobado Consejerias de Salud

Servicios de inspeccion

Cumplimiento de minimos asistenciales definidos o
sanitaria

N° de revisiones anuales por paciente con autoanticuerpos

. o Clinicos de seguimiento
de islotes positivos

PROPUESTA 1.3

Impulso de un cambio cultural hacia la proactividad
y prevencion en la DM1

Justificacion:

El enfoque actual en DM1 es reactivo, centrado en el tratamiento tras el debut clinico. Fomentar
una cultura sanitaria centrada en la prevencion, el cribaje precoz y la educacién resulta esencial
para mejorar los resultados en salud. Asimismo, la deteccién en fases tempranas, particularmente
en jovenes y adultos, dada su mayor lentitud de progresién, permite abrir la ventana a educacion
grupal al debut y formas mas coste-efectivas de educacién terapéutica y soporte para la autoges-
tion (ETSAD).

Obijetivo principal:

Transformar la cultura sanitaria actual hacia un enfoque proactivo de prevencién y detec-
ciéon precoz en DM1.



Objetivos secundarios:
e Sensibilizar a profesionales y gestores sobre la importancia del cribaje.
e Fomentar el rol activo del paciente y su entorno.
e Incorporar la perspectiva preventiva en la organizaciéon sanitaria.

e Ladeteccion en fases tempranas, particularmente en jévenes y adultos, dada su mayor len-
titud de progresion, permite abrir la ventana a educacién grupal al debut y formas mas
coste-efectivas de educacion terapéutica en diabetes.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Campanias institucionales internas dirigidas a profesionales sanitarios y directivos sobre la im-
portancia del cribaje y seguimiento temprano. Inclusion de este enfoque en planes de salud
autonémicos y protocolos clinico-asistenciales.

Perfiles implicados:
e Clinicos (Atencion Primaria y especializada)
e Directores asistenciales
e Unidades de calidad

e Pacientes y asociaciones de pacientes

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable

N° de sesiones informativas realizadas Unidades de formacion

Nivel de conocimiento de cribaje en encuestas a

profesionales Servicios de calidad

Porcentaje de pacientes detectados en fase preclinica Clinicos responsables

PROPUESTA 1.4

Plan de formacion continua sobre DM1 autoinmune
para profesionales sanitarios

Justificacion:
Muchos profesionales desconocen los avances en diagnostico precoz, seguimiento de IAb+ y ma-

nejo integral de la DM1 autoinmune. Una formacién continuada estructurada puede mejorar la
calidad asistencial y reducir errores diagnosticos y organizativos.

Obijetivo principal:

Dotar a los profesionales de competencias actualizadas sobre cribaje, diagnoéstico, segui-
miento y manejo de la DM1 autoinmune.

Objetivos secundarios:
e Actualizar conocimientos sobre autoanticuerpos y fases de la enfermedad.
e Mejorar la coordinacién entre niveles asistenciales.

* Promover la formacién en cribaje y manejo de la DM1 Autoinmune en fases precoces.
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Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Diseflar un programa formativo modular (online y presencial), acreditado y coordinado por
sociedades cientificas, dirigido a AP, endocrinos, pediatras y enfermeria. Integrar formacion
practica en herramientas clinicas y toma de decisiones.

Perfiles implicados:
e Sociedades cientificas (SED, SEEN, SEEP, SECA)
e Servicios de salud autonémicos
e Profesionales sanitarios

e Plataformas formativas

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable

N° de profesionales formados Unidades de formacion
Satisfaccion y aplicabilidad percibida Servicios de calidad
Porcentaje de diagnosticos en fases 1y 2 Servicios clinicos

PROPUESTA 1.5

Impulso al liderazgo clinico en la gestion de la DM1 autoinmune

Justificacion:
El papel del clinico como lider en la implantacién de estrategias de cribaje, seguimiento y educa-

ciéon en DM1 es esencial, tanto para generar confianza como para impulsar cambios organizativos
y clinicos.

Obijetivo principal:
Fomentar el liderazgo clinico en los procesos de decision, disefio e implantaciéon de estra-
tegias en DM1.

Objetivos secundarios:
e Involucrar activamente a los clinicos en la gestion.
* Mejorar la adherencia a protocolos y circuitos.

e Aumentar la motivacién profesional.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Identificar e impulsar referentes clinicos locales en cada area sanitaria que lideren la implan-
tacion de estrategias de DM1 autoinmune y actien como enlace con la direccion asistencial.

Perfiles implicados:
e Clinicos expertos
e Jefaturas de servicio — Supervisoras de area
e Direcciones asistenciales
e Unidades de calidad



Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable

N° de clinicos referentes designados Direcciéon Médica
Nivel de cumplimiento de planes por area Coordinadores clinicos
N° de sesiones lideradas por referentes Unidades docentes

PROPUESTA 1.6

Mejora de la precision diagnostica en etapas iniciales de DM1

Justificacion:
Una deteccién errénea o tardia de los anticuerpos y una mala interpretacién del riesgo puede de-

rivar en pérdida de oportunidad diagnéstica y clinica. Es esencial mejorar la precision diagnéstica
en fases 1y 2.

Obijetivo principal:
Garantizar un diagnostico precoz, certero y uniforme de la DM1 autoinmune en etapas
iniciales.

Obijetivos secundarios:
e Optimizar la recogida y analisis de biomarcadores.
e Formar a los profesionales en interpretacion clinica.

e Homogeneizar los procedimientos de cribaje.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Definir e implementar un protocolo nacional de diagndéstico precoz que incluya definicion de
biomarcadores, algoritmos de riesgo y herramientas digitales de soporte a la decision clinica.

Perfiles implicados:
e Laboratorios clinicos
e Endocrinologia pediatrica
e Atencion primaria

e Servicios de informatica médica

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable

N° de diagnésticos confirmados en fase preclinica Endocrinos pediatricos
Tasa de falsos positivos/negativos Laboratorio clinico
Uso de algoritmos de decision clinica Direccion de sistemas
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PROPUESTA 1.7

Acreditacion y control de calidad en la deteccion de autoanticuerpos

Justificacion:
La fiabilidad en la deteccién de autoanticuerpos es clave en el diagndstico de la DM1 autoinmune.

Es necesario acreditar a los laboratorios que realicen estas determinaciones con estandares inter-
nacionales.

Obijetivo principal:
Garantizar calidad, seguridad y fiabilidad en los resultados de deteccidon de autoanticuer-
pos (I1Ab).

Obijetivos secundarios:
e Homogeneizar los criterios técnicos y metodoldgicos.
e Asegurar que todos los laboratorios cumplan con estandares de calidad.

e Aumentar la confianza en el cribaje.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Impulsar un programa nacional de acreditacion para laboratorios que detecten autoanticuer-
pos, supervisado por entidades reconocidas como ENAC, con controles externos de calidad pe-

riodicos y formacién técnica especifica.

Perfiles implicados:
e Laboratorios clinicos
e Servicios Regionales de Salud
e ENAC (Entidad Nacional de Acreditacién) / SEMEDLAB (Sociedad Espafiola de Laboratorio)

e Direcciones Médicas

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable
N° de laboratorios acreditados ENAC/ Servicios Regionales de Salud
Tasa de cumplimiento en controles de calidad Laboratorios

N° de errores diagnésticos derivados del laboratorio Direccién Asistencial
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AREA DE CONOCIMIENTO 2:
INVESTIGACION, DEFINICION DE DATOS Y MONITORIZACION

Responsables: Definicion de retos:
e Lia Nattero Chavez e Areas de incertidumbre
z e Jaime Cruz Rojo e Generacién de evidencia
e Ignacio Llorente Gomez * Necesidad de medir el
/ ¢ Alberto Fernandez Martinez impacto en resultados
||I|"|l|l' * Propuesta de indicadores

PROPUESTA 2.1

Red Nacional de Cohortes Clinicas en Diabetes Tipo 1
para la Investigacion Traslacional y Tecnolégica

Justificacion:

Actualmente, existen multiples iniciativas clinicas e investigadoras fragmentadas en torno a la dia-
betes tipo 1 (DM1). Esta fragmentacién limita la generacién de evidencia robusta, especialmente
en areas emergentes como la medicina personalizada, la implantacion de tecnologias avanzadas y
la evaluacion de intervenciones preventivas. Unificar esfuerzos mediante una red nacional permi-
tiria potenciar la investigacién colaborativa, generar datos de vida real de alta calidad y facilitar
el desarrollo de estrategias mas eficaces de cribaje, educacién, tratamiento e implantacién tecno-
I6gica. Esta iniciativa contribuiria también a posicionar a Espafia como referente en investigacion

traslacional en DM1.

Obijetivo principal:

Disefar e implementar una red nacional de cohortes clinicas con recogida de datos es-
tructurada que permita el analisis mediante herramientas de Inteligencia Artificial y faci-

lite el desarrollo de estudios multicéntricos, incluyendo lineas de investigacién en:

e Prediccién de progresiéon (estadio 1 —> 3).

e Adoptar los estdndares minimos homogéneos recomendados en el consenso para la re-
cogida de variables, periodicidad de seguimiento y criterios de inclusién, garantizando la

comparabilidad nacional y la equidad.

e Dimorfismo sexual y medicina personalizada, teniendo en cuenta diferencias por grupos de
edad en el momento del diagnéstico preclinicoy al progresar a estadio 3. Estratificar por los

siguientes intervalos de edad:
0-5 anos 6-10 anos 11-15 anos 16-30 anos 31-45 anos  46-60 anos

Cada 15 afios en adelante

e También estratificar, para definir medicina personalizada, segun indice de Masa Corporal

(IMC) al diagnéstico.

e Resultados en vida real con tecnologia aplicada. Particularmente importante, en dos aspectos:

1) En comparar métricas de MCG (Monitorizacion Continua de la Glucosa) con variables

estandar (glucemia en ayunas, A1lc, SOG) para definir progresion a estadio 2

2) En describir control metabdlico en personas diagnosticadas en estadios preclinicos en los

primeros afios tras su progresiéon a estadio 3
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Determinantes psicosociales y educativos en el manejo de la DM1.

Impacto psicosocial del diagnéstico temprano en el paciente y en familiares de primer gra-
do (madre y padre en menores de edad), asi como pareja si aplica en adultos.

Derivacion, inclusién y participacién en ensayos clinicos de terapias que modifiquen el curso
de la enfermedad.

Tasa de hospitalizaciéon por complicaciones agudas de la diabetes (hipoglucemia, hiperglu-
cemia) en los 5 afos posteriores a la progresién a estadio 3.

Objetivos secundarios:

Generar una base de datos interoperable y estandarizada con recogida prospectiva y retros-
pectiva.

Establecer protocolos comunes para el sequimiento clinico y la recogida de datos tecnoldgicos.
Integrar la voz del paciente en el disefio de estudios y recogida de PROMs y PREMs.
Facilitar el acceso a financiacion competitiva nacional y europea.

Promover la formacién en investigacion clinica y tecnologia en profesionales sanitarios.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

La propuesta consiste en desarrollar una red nacional de cohortes clinicas en DM1, organizada
en nodos regionales vinculados a centros con experiencia en el manejo integral de la DM1,
tanto pediatrica como del adulto. Esta red permitira:

-> Recoger de forma armonizada variables clinicas, analiticas, tecnolégicas y psicoso-
ciales.

-> Establecer una integracion directa con los sistemas de historia clinica electrénica
(HCE) de cada centro, favoreciendo la extraccién automatizada y periodica de datos
clinicos estandarizados, con el fin de reducir la carga administrativa y mejorar la
eficiencia del registro.

-> Automatizar la recogida de informacion de dispositivos tecnolégicos (monitoriza-
cién continua de glucosa, sistemas AID) mediante plataformas interoperables y se-
guras, compatibles con los requisitos de protecciéon de datos.

-> Aplicar modelos de machine learning para la prediccién individualizada de riesgo de
desarrollo de diabetes clinica y complicaciones, respuesta al tratamiento e identifi-
cacion de perfiles candidatos a terapias modificadoras.

-> Asegurar la coordinacion y compatibilidad con el Registro Espafiol de Diabetes tipo
1 (promovido por la SED, SEEN y SEEP y que ya tiene un apartado para incluir casos
en estadio 2).

-> Establecer canales para la derivacion agil a estudios de cribaje, prevencion y ensayos
clinicos.

-> Asegurar la inclusion de poblacién diversa, incluyendo areas rurales y colectivos vul-
nerables.

-> Reforzar la implicacion activa de pacientes y asociaciones en el disefio, gobernanza
y evaluacion de la red, siguiendo el enfoque de “medicina participativa” recomen-
dado en el consenso y en la Estrategia en Diabetes del Sistema Nacional de Salud.

-> Incluir un apartado especifico sobre ética, proteccion de datos y retorno social, ase-
gurando la transparencia, la proteccion de la privacidad y el acceso a los resultados
por parte de la comunidad cientifica y la sociedad.




Perfiles implicados:
e Clinicos expertos en DM1 (adultos y pediatricos)
e Bioestadisticos y cientificos de datos
¢ Ingenieros en Inteligencia Artificial aplicada a salud
e Pacientes y asociaciones de pacientes
* Gestores sanitarios y decisores politicos

e Equipos de investigacion clinica y tecnologia

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Definicion Responsable

NUmero de centros activos con Coordinador nacional

N° de centros participantes
P P cohortes en red de la red

Pacientes con DM1 registrados en la

Centro reclutador
base de datos estructurada

N° de pacientes incluidos

N° de estudios colaborativos Proyectos multicéntricos derivados Comité cientifico de
iniciados de lared la red

N° de publicaciones y Produccion cientifica y financiacion Secretaria técnica de
proyectos financiados obtenida vinculada a la red la red

Porcentaje de integracion % de pacientes con datos de MCG o Unidad técnica de
tecnoldgica AID integrados en la base de datos datos

Resultados clinicos agregados  Evolucién de indicadores clinicos

Comité de evaluacion
(HbA1c, TIR, ingresos, CAD) agregados en pacientes seguidos

Mejora en calidad de vida Cambios en PROMs y PREMs durante  Coordinador local del
reportada el seguimiento centro
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AREA DE CONOCIMIENTO 3:
EDUCACION TERAPEUTICA Y CONCIENCIACION

Responsables: Definicion de retos:
* M? José Salmerén e Participacion del paciente
e Isolina Riafio e Educacion Terapéutica de calidad

D e Elisa Civitani e Falta de recursos (humanos,
P \gl econdémicos, etc.)

e Falta de concienciacion social

PROPUESTA 3.1

Evaluacion y mejora de la calidad de los cuidados. Atencion,
educacion terapéutica y soporte para la autogestion (ETSAD) de las
personas con diabetes tipo 1 autoinmune en fase preclinica

Justificacion:

Debido a que la educacion terapéutica es la base del tratamiento de la DM1, es imprescindible
contar con profesionales capacitados. A dia de hoy, no todas las unidades de diabetes en Espafia
cuentan con enfermeras educadoras, y cuando existen, no estan capacitadas para implantar PAETs
(Programas de Atencién y Educacién Terapéutica). Por ello, es necesario conocer los recursos hu-
manos de los que dispone el sistema de salud (enfermeras educadoras), que sera el objetivo princi-
pal. A partir de ahi, la educacién terapéutica estructurada (ETD), garante de la calidad asistencial,
estard orientada a mejorar los conocimientos, habilidades y actitudes de las personas con DM1
autoinmune que redundara en una disminucién de las complicaciones y una mejora de su calidad
de vida. Asimismo, la deteccion de DM1 en fase preclinica requiere una educacion anticipatoria
diferente a la del debut clinico. De hecho, internacionalmente, ya existen guias y recomendacio-
nes al respecto (ISPAD-International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes, ADA-American
Diabetes Association, INNODIA, una red de instituciones académicas, socios industriales y organi-
zaciones de pacientes, que retinen su conocimiento y experiencia con el objetivo comun de luchar
contra la diabetes tipo 1, y TrialNet, una red internacional de instituciones académicas lideres,
endocrindlogos, médicos, cientificos y equipos de atencion médica a la vanguardia de la investiga-
cion sobre la diabetes tipo 1).




Obijetivo principal:

Conocer cuantas unidades de diabetes -tanto pediatricas, como de adultos como mixtas-
disponen de educadoras capacitadas para impartir un PAET en el cribaje. La iniciativa se
alinea con los principios de equidad, autonomia y justicia, garantizando el acceso a una
educacion terapéutica de calidad en todas las etapas de la DM1.

Obijetivos secundarios:

1. Conocer si disponen de PAET por escrito

2. Objetivos Educativos:
2.1 de conocimiento:

e |os pacientes seran capaces de describir el concepto de DM1 autoinmune y sus diferentes
estadios evolutivos.

e Definir valores de glucosa fuera del rango aconsejado.

e Identificar signos y sintomas sugestivos de DM1 clinica.

2.2. de habilidades:

e Realizar la monitorizacién de los niveles de glucosa por medio de autoanalisis capilar/
monitorizacién continua de glucosa (MCG) de forma adecuada segun las recomendacio-
nes de su equipo sanitario.

2.3. de actitudes:
e Expresary verbalizar la necesidad/beneficios de participar en programas de seguimiento

/tratamiento y gestionar sentimientos derivados.

3. Conocer la satisfaccion y percepcion de utilidad del PAET por parte de pacientes/familias y
profesionales

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Necesitamos conocer la existencia real de profesionales capacitados para impartir una educa-
cion terapéutica de calidad y conocer si disponen de la herramienta adecuada (PAET). A partir
de ahi, sera necesario conocer si dichos programas estan siendo efectivos evaluando su impacto
a través de indicadores que midan tanto los propios programas como sus repercusiones que se
traduciran en un aumento de los conocimientos de la poblacién, una mayor autogestiéon de su
enfermedad, menores complicaciones, mejores resultados clinicos y mejora de su calidad de
vida que podra valorarse todo ello a través de los propios datos clinicos o cuestionarios valida-
dos pre y post intervencion.

En este sentido, la iniciativa consta de las siguientes fases:
1. Diagnéstico de situacion
2. Evaluacion del impacto

Dicha educacion la recibiran todas aquellas personas que participen en el cribaje, puesto que es
la forma de garantizar que entienden qué se les va a hacer y, posteriormente, en funcién de los
resultados (anticuerpos positivos), continuarian dentro del PAET. A los negativos se les daria el
alta del PAET. En el caso de continuar, en funcién de la edad y capacidades, participaran tanto
las personas afectadas como sus familiares o cuidadores.

Ademas, los resultados permitiran disefiar un plan de mejora posterior (formacién, materiales
comunes, acreditacion de programas, etcétera).
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GESTION Y DETECCION

Perfiles implicados:

Principalmente seran las propias educadoras, aunque podran participar otros profesionales como
psicélogos cuando sea necesaria su participacién, endocrinos, pediatras y médicos de familia si se
coordina el seguimiento para la recogida de datos o realizar los cuestionarios. A este respecto,
podria incluirse la figura de un coordinador/a de educacion terapéutica como responsable del
seguimiento general del proyecto.

Serd necesario contar, ademas, con pacientes expertos que aporten su visidén y realicen el apoyo
emocional durante el PAET. Su asociacionismo facilitara campafas de difusiéon y concienciacién en
la sociedad de la deteccion temprana de la DM1 autoinmune. Igualmente, se podria contar con la
colaboracion de asociaciones de pacientes y familias con riesgo genético o marcadores positivos.

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores de

la intervencién educativa:
Responsable

Indicadores de estructura

N° de enfermeras educadoras / total de unidades de diabetes
Enfermera educadora
Existencia de PAET por escrito en cada unidad de diabetes

Indicadores de proceso
Del PAET: % personas han iniciado y acabado el programa

Del PAET: % personas han finalizado PAET y evolucionan a DM1

clinica sin CAD
Enfermera educadora
Del PAET: % personas han finalizado PAET y evolucionan a DM1

clinica con ingreso hospitalario con CAD

Del PAET: n°® PAETs impartidos/afio

Indicadores de resultado

Satisfaccion por parte de quienes hayan realizado el PAET

Satisfaccion por parte de profesionales sobre el PAET Enfermera educadora
De los objetivos educativos (conocimientos, habilidades y actitudes)

De mejora en calidad de vida a través de cuestionarios validados:
SWLS, RIFF, PedsQl-Diabetes, DISABKIDS, ...

DWIle PAEDT ETD [ISEAD
ADA INNODIA TtrialNet

Pediatra o endocrino




AREA DE CONOCIMIENTO 4:
ESTRATEGICAS DE SALUD, VISION SOCIAL Y EQUIDAD

Responsables:

e Eloina Nunez Masid

@ \

4

\,y e Beatriz L6pez Muiiz

Definicion de retos:

e Jon Guajardo Remacha

-l ¢ |nmaculada Mediavilla

e Implementar un cribaje en poblacién pediatrica por tramos etarios, en todo el terri-
torio nacional, impulsado por el Ministerio de Sanidad, con acceso equitativo para
toda la poblacion.

Elaborar un PAI que defina el trayecto asistencial desde la fase preclinica y durante
el resto de la vida del paciente.

Garantizar un acceso equitativo a los tratamientos.

Conectando datos clinicos, sociales y de equidad para generar informes periédicos
gue sirvan tanto para la planificacion sanitaria como para la sensibilizacion publica
(plataforma de inteligencia en salud).

A - SALUD
Medicion sistematica de Resultados Clinicos
Evaluacién calidad asistencial:

e Tiempos de diagnostico.

¢ Acceso Especialista.

1) Si lo hay disponible, equipos (no sélo especialista) o Unidades de Diabetes con
capacidad expresa de atencion a DM1 en fases tempranas. Aunque no existe,
podria definirse en base a protocolos, un organigrama y una coordinacién
asistencial por zonas.

2) En caso negativo, habria que derivar a Unidades de Diabetes de referencia

local (no s6lo a especialistas, dado que el papel de las enfermeras educadoras
es clave).

¢ Seguimiento Multidisciplinar .
¢ Adherencia Vias Clinicas.

e Calidad de vida.

e Carga emocional.

* Monitorizacion INNOVACION.

¢ Modelos de Atencion Integrada.

B - SOCIAL

Afectacion al ambito escolar y laboral

C - INEQUIDAD en el acceso
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GESTION Y DETECCION

PROPUESTA 4.1
Apoyar desde el Observatorio un cribaje poblacional de la DM1

Justificacion:
Los beneficios de la realizacion del cribaje (segin consenso de las SSCC implicadas: SEEN, SED y
SEEP) son:

e Reduccion impacto cetoacidosis. En este sentido, la incidencia de la Diabetes Tipo 1 es de
entre 10 y 25 casos por cada 100.000 menores de 15 anos y en 31% de los casos hay cetoaci-
dosis en el momento del debut de la enfermedad. Esta situaciéon se asocia con gravedad
clinica y requiere atencién médica urgente, incluyendo:

57% de los casos requiere hospitalizacion.
17% ingresa directamente en la UCI (Unidad de Cuidados Intensivos).
17% se maneja en el circuito hospitalario general.

e Mejor evolucién metabdlica.

e Oportunidad Atencién Educativa temprana.

e Seguimiento estrecho.

Objetivo principal:
Sensibilizar a politicos, profesionales, pacientes y a la sociedad sobre la necesidad de este
cribaje.

Obijetivos secundarios:

Mover al Ministerio a aprobar un cribaje poblacional pediatrico de la DM1. Antes serd necesario
conocer los resultados del estudio piloto en marcha.

Explicacion de la iniciativa/medida propuesta:

Esta iniciativa supondria moverse a nivel de medios de comunicacién, sociedades cientificas,
Ministerio, Senado y Congreso, Consejerias, etc.

Para cada interlocutor, se utilizarian distintas estrategias: entrevistas de personas relevantes,
participacion en foros, jornadas y congresos, aparicion en medios de comunicacién, presenta-
cion de la iniciativa en el senado y en el congreso a los representantes para la sanidad de los
grupos politicos, reunirse con las Consejerias, etc.

Perfiles implicados:
e Miembros del Observatorio
e Sociedades Cientificas

e Pacientes

Indicadores, con breve definicion de cada indicador, y responsables de recoger los indicadores:

Indicador Responsable

N° de impactos en prensa especializada

N° de impactos en prensa generalista Coordinaciéon

N° de reuniones con organizaciones, consejerias, grupos politicos Observatorio-SEDISA

N° de impactos en Congresos nacionales
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| 8- Indicadores

AREA 1: ESTRUCTURA Y ORGANIZACION

PROPUESTA 1: Reduccion del riesgo de variabilidad en DM1 Autoinmune

Indicador

% CCAA con
protocolo
adaptado

% pacientes
con cribaje
segun
protocolo

Reduccion
variabilidad
HbA1c en
debut

N° de
impactos en
Congresos
nacionales

Definicion

Porcentaje de
Comunidades
Auténomas que han
adaptado el protocolo
estandar

Porcentaje de pacientes
que han sido sometidos
a cribaje siguiendo el
protocolo establecido

Disminucion en la
variabilidad de los
valores de hemoglobina
glicosilada en pacientes
recién diagnosticados

Coordinacion
Observatorio-SEDISA

Numerador

NUumero de
CCAA con
protocolo
adaptado

NUmero de
pacientes
cribajes segun
protocolo

Desviaciéon
estandar de
HbA1c post-
intervencion

Coordinacion
Observatorio-
SEDISA

Denominador

NUmero total
de CCAA

Numero total

de pacientes

elegibles para
cribaje

Desviacion

estandar de
HbA1c pre-
intervencion

Coordinacion
Observatorio-
SEDISA

Servicios
regionales de
salud

Historia clinica
electrénica,
clinicos de APy
especializada

Direccion
médica,
registros
clinicos

Coordinacion
Observatorio-
SEDISA
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GESTION Y DETECCION

PROPUESTA 2: Adaptacion local del modelo de cribaje y seguimiento

Indicador

N° CCAA
con plan
adaptacion
aprobado

Cumplimientos
minimos
asistenciales

N° revisiones
anuales por
paciente |IAb+

N° sesiones
informativas

Nivel
conocimiento
cribaje

% pacientes
detectados
fase preclinica

NO
profesionales
formados

Satisfaccion y
aplicabilidad

% diagnosticos
en estadios
1y2

Definicion
Numero de
Comunidades
Auténomas que han
aprobado un plan de
adaptacion local

Grado de cumplimiento
de los estandares
minimos de atencién
establecidos

Promedio de revisiones
anuales realizadas
a pacientes con
anticuerpos de islotes
positivos

Cantidad de sesiones
informativas realizadas
sobre el nuevo
modelo de cribaje y
seguimiento

Grado de conocimiento
del personal sanitario
sobre el nuevo
protocolo de cribaje

Porcentaje de pacientes
identificados en
fase preclinica de la
enfermedad

Cantidad de
profesionales sanitarios
que han recibido
formacién especifica
sobre el modelo

Nivel de satisfaccion de
los profesionales con el

modelo y su percepcion
sobre su aplicabilidad

Porcentaje de
diagnosticos realizados
en etapas tempranas de

la enfermedad

Numerador

Suma de
CCAA con plan
aprobado

NUmero de
estandares
cumplidos

Total de
revisiones
realizadas a
pacientes IAb+

Suma de
sesiones
informativas
realizadas

Puntuacion
obtenida en
evaluaciones
de
conocimiento

Numero de
pacientes
detectados en
fase preclinica

Suma de
profesionales
que han
completado la
formacion

Puntuacion
media en
encuestas de
satisfaccion

Numero de
diagnésticos en
fases 1y 2

Denominador

No aplica
(indicador
absoluto)

NuUmero total
de estandares
definidos

Numero total
de pacientes
IAb+

No aplica
(indicador
absoluto)

Puntuaciéon
maxima
posible

Numero total
de pacientes
diagnosticados

No aplica
(indicador
absoluto)

Puntuacién
maxima
posible

NuUmero total

de diagnosticos

Fuente

Consejerias de
Salud

Servicios
inspeccion
sanitaria

Clinicos de
seguimiento

Unidades de
formacion

Servicios de
calidad

Clinicos
responsables

Unidades de
formacién

Servicios de
calidad

Servicios
clinicos

v



v

Tiempo
diagnéstico
IAb+ a primera
consulta

N° pacientes
con plan
seguimiento

N° visitas
estructuradas/
ano

N° clinicos
referentes
designados

Nivel
cumplimiento
planes por
area

N° sesiones
lideradas por
referentes

N° diagndsticos
en fase
preclinica

Tasa falsos
positivos/
negativos

Uso algoritmos
decision clinica

Tiempo medio
transcurrido entre
la deteccion de
anticuerpos positivos
y la primera consulta
especializada

Cantidad de pacientes
gue cuentan con un
plan de seguimiento

estructurado

Promedio anual de
visitas estructuradas
por paciente

Cantidad de
profesionales
designados como
referentes del
programa

Grado de cumplimiento
de los planes
establecidos en cada
area sanitaria

Cantidad de sesiones
formativas o clinicas
dirigidas por los
profesionales
referentes

Cantidad absoluta
de pacientes
diagnosticados en fase
preclinica

Proporcién de
resultados incorrectos
en las pruebas de
cribaje

Grado de implantacién
de algoritmos de
decision clinica en la
practica asistencial

Suma de
dias entre
diagnéstico
y primera
consulta

Suma de

pacientes

con plan
documentado

Total de visitas
estructuradas
realizadas

Suma de
clinicos
referentes

NUmero de
objetivos
cumplidos

Suma de
sesiones
lideradas

Suma de
diagnosticos en
fase preclinica

NUmero de
resultados
incorrectos

NuUmero de
decisiones
basadas en
algoritmos

Numero total
de pacientes
IAb+

No aplica
(indicador
absoluto)

Numero total
de pacientes
en seguimiento

No aplica
(indicador
absoluto)

Numero total
de objetivos
planificados

No aplica
(indicador
absoluto)

No aplica
(indicador
absoluto)

NUmero total
de pruebas
realizadas

NUmero total
de decisiones
clinicas

Gestion clinica

Unidades de
cronicidad

Servicios
clinicos

Direcciéon
médica

Coordinadores
clinicos

Unidades
docentes

Endocrinos
pediatricos

Laboratorio
clinico

Direccién de
sistemas
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Indicador

NO
laboratorios
acreditados

Tasa
cumplimiento
controles
calidad

N° errores
diagnosticos
laboratorio

GESTION Y DETECCION

PROPUESTA 3: Acreditacion y control de calidad

Definicion
Cantidad de
laboratorios que han

obtenido acreditacion
especifica

Grado de cumplimiento
de los controles de
calidad establecidos

Cantidad de errores
detectados en los
procesos diagnosticos
de laboratorio

Numerador

Suma de

laboratorios
acreditados

NUmero de

controles

superados

Suma de
errores

documentados

Denominador

No aplica
(indicador
absoluto)

NuUmero total

de controles
realizados

No aplica
(indicador
absoluto)

servicios de

Laboratorios

Fuente

ENAC/

salud

Direccidon
asistencial

/
@ AREA 2: INVESTIGACION, DEFINICION
/l DE DATOS Y MONITORIZACION
il
PROPUESTA: Red Nacional de Cohortes Clinicas

Definicion Numerador Denomina-

Indicador

38

N° centros
participantes

N° pacientes
incluidos

N° estudios
colaborativos

NO
publicaciones/
proyectos
financiados

Cantidad de centros de
salud que participan
en la red de cohortes

clinicas

Total de pacientes
incorporados en las
cohortes clinicas

Cantidad de estudios
de investigacion
realizados en
colaboracién entre
centros de la red

Cantidad de
publicaciones cientificas
y proyectos que han
recibido financiacion

Suma de centros

participantes

Suma de pacientes
incluidos en todas

las cohortes

Suma de estudios

colaborativos
iniciados o
completados

Suma de
publicaciones
y proyectos
financiados

dor

No aplica
(indicador
absoluto)

No aplica
(indicador
absoluto)

No aplica
(indicador
absoluto)

No aplica
(indicador
absoluto)

Coordinador
nacional

Centro
reclutador

Comité
cientifico

Secretaria
técnica
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% integracion
tecnoldgica

Resultados
clinicos
agregados

Mejora
calidad
de vida
reportada

Porcentaje de sistemas

tecnoldgicos integrados

entre los centros
participantes

Compilaciéon y andlisis
de resultados clinicos
de todos los centros
participantes

Cambios en la calidad
de vida reportada
por los pacientes tras
intervenciones

NUmero de
sistemas
integrados

Datos clinicos
recopilados y
analizados

Puntuacién post-
intervencion en
escalas de calidad
de vida

NUmero total
de sistemas a
integrar

No aplica
(indicador
cualitativo)

Puntuaciéon
pre-
intervencion

Unidad
técnica datos

Comité
evaluacion

Coordinador
local

=)

Tvig

Indicador

N° enfermeras
educadoras/
unidades

Existencia
PAET escrito

% inicio/fin
programa

% evolucion
DM1 sin CAD

% evolucion
DM1 con CAD

REA 3: EDUCACION TERAPEUTICA

A
NQ' Y CONCIENCIACION

PROPUESTA: Mejora calidad cuidados educativos

Definicion

Promedio de
enfermeras educadoras
por unidad de atencién

Presencia de un
Programa de Educacién
Terapéutica (PAET)
documentado

Porcentaje de
pacientes que
completan el programa
educativo

Porcentaje de
pacientes con
Diabetes Tipo 1
que no desarrollan
Cetoacidosis Diabética

Porcentaje de
pacientes con Diabetes
Tipo 1 que desarrollan
Cetoacidosis Diabética

Numerador

Total de
enfermeras
educadoras

NUmero de
unidades con
PAET escrito

NUmero de

pacientes que

finalizan el
programa

Pacientes
con DM1 sin
episodios de

CAD

Pacientes
con DM1 con
episodios de

CAD

Denominador

NuUmero total
de CCAA

Numero total
de pacientes
elegibles para
cribaje
Numero total
de pacientes
elegibles para
cribaje

Numero total

de pacientes

elegibles para
cribaje

Numero total

de pacientes

elegibles para
cribaje

Servicios
regionales de
salud

Historia clinica
electronica,
clinicos de APy
especializada

Historia clinica
electrénica,
clinicos de APy
especializada

Historia clinica
electrénica,
clinicos de APy
especializada

Historia clinica
electrénica,
clinicos de APy
especializada

v
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v

N° PAETs/ano

Objetivos
educativos
alcanzados

Mejora
calidad vida
(cuestionarios)

GESTION Y DETECCION

Cantidad de
Programas de
Educacién Terapéutica
implementados

Numero total
de pacientes
elegibles para

Suma de PAETs
implementados
en un aho

cribaje
anualmente
Grado de , o
.. Numero de Desviacién
cumplimiento de los L )
. . objetivos estandar de
objetivos establecidos
alcanzados por HbA1c pre-
en el programa ) ) .,
. paciente intervencion
educativo
Puntuacion

Cambios en la calidad
de vida reportada por
los pacientes tras el
programa educativo

Coordinacion
Observatorio-
SEDISA

post-programa
en cuestionarios
de calidad de
vida

Historia clinica
electrénica,
clinicos de APy
especializada

Direccion
médica,
registros
clinicos

Coordinacion
Observatorio-
SEDISA

Indicador

N° de impactos
en prensa
especializada

N° de impactos
en prensa
generalista

N° de
reuniones con
organizaciones,
consejerias,
grupos politicos

N° de impactos
en Congresos
nacionales

AREA 4: ESTRATEGIAS DE SALUD,
VISION SOCIAL Y EQUIDAD

Numerador Denominador

Definicion

NUmero total

. Suma de
de menciones o i .
. . articulos, No aplica
articulos en medios ; o
L menciones y (indicador
de comunicacion .
. referencias absoluto)
especializados del .
publicadas
sector salud
i Suma de
Numero total de , .
. , articulos, No aplica
menciones o articulos . .
. menciones y (indicador
en medios de .
L referencias absoluto)
comunicacion general :
publicadas
Cantidad de encuentros .
. Suma de No aplica
formales con entidades : -
reuniones (indicador
relevantes para la .
. realizadas absoluto)
estrategia de salud
Cantidad de
presentaciones, poésters Suma de No aplica
O menciones en participaciones (indicador
congresos cientificos en congresos absoluto)

nacionales

Fuente

Monitorizacion
de medios
especializados
en salud

Monitorizacion
de medios
generales

Agenda
institucional,
actas de
reuniones

Registros de
participacion en
congresos




9- Priorizacion de retos, iniciativas e

indicadores para la “Nueva Era” en
la Gestion y Deteccidn Precoz de la
Diabetes Tipo 1 Autoinmun

El Grupo de Expertos del Observatorio de Resultados en Salud de la Diabetes Tipo 1 Autoinmune
ha priorizado a través de sondeo online anénimo los retos, iniciativas e indicadores recogidos en
los apartados anteriores del presente documento. A continuacion, se presenta un analisis de los
resultados de dicha priorizacion desde una perspectiva de Gestién Basada en Valor.

1. Vision global: prioridades estratégicas del Observatorio

Los resultados muestran un amplio consenso entre los expertos sobre la necesidad de abordar la
diabetes tipo 1 autoinmune desde un enfoque sistémico, estructural y orientado a resultados en

salud.

Entre los retos globales mas valorados destacan:

Inequidad en el acceso al cribaje, sequimiento y tratamientos (puntuacién media de 4,67
sobre 5), considerada la principal amenaza para garantizar resultados homogéneos.

Insuficiente medicién del impacto en resultados en salud (4,33/5), lo que pone de manifiesto
la necesidad de avanzar hacia modelos de evaluacién basados en valor.

Falta de educacién terapéutica estructurada en fases preclinicas (4,42/5), elemento clave
para la prevencién de complicaciones.

Riesgo de variabilidad territorial y ausencia de protocolos nacionales homogéneos (4,42/5
ambos), reflejando una fragmentacion organizativa que afecta directamente a la calidad
asistencial.

Déficit de generacion de evidencia y datos en vida real (3,92/5), identificado como un obs-
taculo para la toma de decisiones basada en evidencia.

Estos resultados refuerzan la idea de que el abordaje de la DM1 Autoinmune no puede limitarse
al dmbito clinico, sino que debe incorporar gobernanza, mediciéon de resultados, equidad y reor-
ganizacién de procesos asistenciales.

2. Analisis por areas estratégicas

2.1. Area 1: Estructura y Organizacién

Los expertos sitian como prioridades organizativas:

Reto organizativo global (4,67/5), que engloba la necesidad de redisefiar modelos asisten-
ciales adaptados a la complejidad de la DM1 Autoinmune.

Liderazgo clinico (4,42/5), clave para impulsar el cambio cultural y la implementacion efec-
tiva de nuevos modelos.
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e Riesgo de variabilidad territorial y adaptaciéon local del modelo nacional (4,42/5 y 4,25/5
respectivamente), reflejando la tension entre homogeneidad estratégica y adaptacién con-
textual.

e Divulgacién, informacién y formacién a profesionales (4,42/5), considerada un pilar trans-
versal.

* Precision diagnostica y acreditacion de laboratorios clinicos (4,08/5 y 4,00/5), fundamentales
para asegurar calidad y fiabilidad en las fases iniciales del diagnéstico.

Este bloque evidencia que, sin una estructura organizativa sélida y liderazgos clinicos claros, resul-
ta inviable avanzar en prevencién, cribaje y seguimiento eficiente.

2.2. Area 2: Investigacion, Datos y Monitorizacion

Se observa una clara apuesta por la medicion y la generacién de evidencia:

* Necesidad de medir el impacto en resultados en salud y propuesta de indicadores estanda-
rizados (ambos con 4,58/5).

e Generacion de evidencia cientifica y datos en vida real (4,50/5).
* Interpretacién avanzada de resultados (4,50/5).

e Reducciéon de areas de incertidumbre clinica (3,83/5).

Esto demuestra una orientacién inequivoca hacia la Gestion Basada en Valor, donde los datos se
convierten en un activo estratégico para la mejora continua y la planificacién sanitaria.

2.3. Area 3: Educacién Terapéutica y Concienciacion

Los expertos subrayan:

e Educacion terapéutica de calidad (4,58/5), como eje vertebrador del autocuidado y la adhe-
rencia terapéutica.

e Participacion activa del paciente (4,42/5), reforzando el enfoque centrado en la persona.
e Falta de recursos humanosy econémicos (4,17/5y 3,83/5), como barreras estructurales.

e Insuficiente concienciacion social (3,92/5), especialmente relevante para impulsar progra-
mas de cribaje precoz.

Este bloque pone de relieve que la sostenibilidad del modelo asistencial depende en gran medida
del empoderamiento del paciente y de la capacitacion profesional.

2.4. Area 4: Estrategias de Salud, Visién Social y Equidad

Se identifican como retos prioritarios:

* |Inequidad en el acceso a tratamientos y tecnologia (4,83/5), el valor mas alto de toda la
evaluacion.

* Falta de cribaje poblacional homogéneo (4,50/5).
e Insuficiente uso de datos para planificacién sanitaria (4,33/5).

e Débil integracién de datos clinicos, sociales y de equidad (4,08/5).

Estos resultados confirman la necesidad de un enfoque poblacional, preventivo y orientado a po-
liticas publicas basadas en datos.
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3. Priorizacion de iniciativas: impacto y horizonte temporal

3.1. Iniciativas con mayor impacto potencial
Destacan:
e Reduccion de la variabilidad territorial (4,58/5).
e Rediseno de circuitos asistenciales (4,33/5).
e Cambio cultural hacia la prevencién (4,25/5).
e Liderazgo clinico y mejora de la precisién diagnostica (4,25/5).

* Impulso al cribaje poblacional desde el Observatorio (4,25/5).

Estas acciones reflejan un enfoque sistémico que combina gobernanza, procesos y prevencién.

3.2. Iniciativas prioritarias a implementar en 2-3 ainos

Las mas seleccionadas por los expertos han sido:
* Reduccién de la variabilidad territorial (seleccionada por el 66,67 % de los participantes).
* Redisefo de circuitos asistenciales (seleccionada por el 66,67 % de los participantes).
e Mejora de la precision diagnéstica (seleccionada por el 50% de los participantes).

e Evaluacién y mejora de la educacién terapéutica estructurada (seleccionada por el 50% de
los participantes).

e Impulso al cribaje poblacional (seleccionada por el 50% de los participantes).

Este consenso indica un claro foco en acciones con impacto estructural y clinico a corto-medio plazo.

4. Priorizacion de indicadores: hacia un modelo de valor
Los expertos otorgaron maxima relevancia a:
* Indicadores de equidad (4,75/5).

¢ Indicadores de resultados clinicos (4,67/5).

Indicadores de proceso y PROMs (4,50/5).

Indicadores PREMs (4,33/5).

Ademads, mas del 90% considera imprescindibles los indicadores de resultados clinicos, calidad de
vida y experiencia del paciente, lo que evidencia una transicion clara hacia modelos de evaluacion
centrados en el impacto real en la vida de las personas.

5. Iniciativas tractoras del proyecto
Como palancas estratégicas del Observatorio se identifican:
e Reduccién del riesgo de variabilidad territorial (41,67 %).

e Cambio cultural hacia la prevencién (41,67 %).

Redisefo de circuitos asistenciales (41,67 %).

Mejora de la calidad de los cuidados y educacion terapéutica en fase preclinica (33,33%).

Estas iniciativas actian como ejes vertebradores del conjunto del modelo propuesto.
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Conclusiones estratégicas

1. La equidad emerge como el eje central del modelo
La maxima prioridad otorgada a la inequidad en el acce-
so a tratamientos, tecnologia y cribaje confirma que el
principal reto no es Unicamente clinico, sino estructural
y territorial.

2. La medicion de resultados es imprescindible para

avanzar hacia la gestiéon basada en valor PR@MS @
X

El fuerte respaldo a indicadores clinicos, PROMs, PREMs y

equidad refleja la necesidad de un sistema de evaluacion PREMS @

integral que vaya mas alla de la actividad asistencial.

3.La prevencion y el diagnéstico precoz deben G
convertirse en prioridades estratégicas
El énfasis en cribaje poblacional, precision diagnéstica
=

y fases preclinicas evidencia un cambio de paradigma
hacia modelos proactivos y preventivos.

4. La reorganizacion de circuitos asistenciales es una

condicion habilitadora del cambio 6 [
El redisefio de procesos y la reduccién de la variabilidad rQ h lﬁ
territorial son vistos como factores criticos para garanti- ] | [( \

zar calidad homogénea.

5. El liderazgo clinico y el cambio cultural son
motores del éxito | —
Sin profesionales formados, empoderados y alineados ®)
con la vision estratégica, la transformacion organizativa ;28
resulta inviable. &

6. El Observatorio de SEDISA se consolida como '®)
O

agente tractor del cambio

El consenso en torno a su papel en cribaje, medicién O

de resultados y armonizacién territorial refuerza su rol

como plataforma de gobernanza del valor en DM1 Au- m
toinmune.
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