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Recientementese estableció en las Islas Vírgenes, ELIA, un registro decasos 
de diabetes juvenil. Las fuentes prkrias de casos fueron los archivos de los hospitales y 
dispensarios, mientras que datos obtenidos mediante una encuesta de médicos y una cam- 
paria de publicidad sirvieron para evaluar la integridad y validez de la información incluida 
en el registro. 

Según esos datos, 39 personas de 0- 19 arios desarrollaron síntomas de dia- 
betes durante el período del estudio (1 de enero de 1979 al 31 de diciembre de 1988). De 
ellas, es probable que36 tuvieran diabetes tipo 1. La integridad de los datos proporcionados 
por las fuentes primarias fue de 92,3% y su validez, casi de 100%. El análisis de los datos 
contenidos en el registro ha aportado nueva información sobre la epidemiología de la dia- 
betes tipo 1 en las Islas Vírgenes estadounidenses. 

Desde comienzos del presente 
siglo se han hecho diversos estudios epide- 
miológicos para determinar las tasas de inci- 
dencia de la diabetes mellitus. Muchos se han 
concentrado en la diabetes que afecta a los 
adultos, entre los cuales el tipo de diabetes 
más común es la no insulinodependiente 
(DMNID) o tipo 2. Hasta hace relativamente 
poco, la diabetes insulinodependiente (DMID) 
o tipo 1, que representa alrededor de 5% de 
los casos de diabetes en los Estados Unidos 
(I), aún no se había convertido en un gran 
problema de salud pública como lo es hoy. 

La diabetes tipo 1 es relativa- 
mente común en los ninos y adultos jóvenes 
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y se caracteriza por la presentación repentina 
de síntomas (entre ellos polidipsia, poliuria, 
pérdida de peso y polifagia), insulinopenia, 
insulinodependencia absoluta y tendencia a 
la cetosis (2). Otros subtipos de diabetes que 
afectan a las personas jóvenes son la de co- 
mienzo tardío, variante autosómica domi- 
nante de la diabetes tipo 2 que no produce 
dependencia de la insulina; diabetes pan- 
creática por déficit proteínico (tipo J), va- 
riante insulinodependiente de las regiones 
tropicales cuyos pacientes se caracterizan por 
ser delgados, resistentes a la insulina y resis- 3 
tentes a la cetosis cuando se suspende el tra- “, 
tamiento hormonal (3); la diabetes pancreá- 3 
tica fibrocalculosa (tipo Z), que suele afectar -4 

a individuos con antecedentes de malnutri- 
N 
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ción infantil y se acompaña de calcificaciones G 
y fibrosis del páncreas junto con resistencia a 2 
la insulina (4), y la diabetes gestacional, que 2 
ocurre durante el embarazo y que se resuelve G m 
por completo, con un retorno de la glucoto- 
lerancia normal, después de la gestación (2). 
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Los registros poblacionales de 
diabetes tipo 1 en los Estados Unidos siem- 
pre han revelado una menor incidencia de esta 
clase de diabetes en las poblaciones negra e 
hispana que en la blanca (5-8). Gracias a los 
esfuerzos de la asociación Diabetes Epide- 
miology Research International (DERI)” por 
mejorar la comparabilidad de los informes 
basados en registros, se han adoptado crite- 
nos uniformes para definir la diabetes insu- 
linodependiente en los registros de diabetes 
tipo 1 (9). No obstante, estos criterios se de- 
ben aplicar con precaución a poblaciones no 
blancas (9) en las cuales los jóvenes a me- 
nudo tienen otras formas de diabetes quepo- 
drfan ocasionar problemas de clasificación (IO- 
22). La clasificación de la diabetes tipo 1 apli- 
cando los criterios del grupo DERI puede ser 
especialmente difícil en poblaciones negras 
donde se han descubierto varios subtipos de 
diabetes juvenil similares al tipo 1 clásico (3, 
20,13). Hasta la fecha, ningún investigador ha 
evaluado el impacto que podrían tener los 
errores de clasificación en las estadísticas de 
diabetes tipo 1 entre los negros del África, el 
Caribe, y otros lugares donde se han notifi- 
cado estos subtipos. 

La diabetes insulinodependiente 
ocupa el tercer lugar entre las enfermedades 
crónicas que afectan al grupo menor de 20 
años en América del Norte y el norte de Eu- 
ropa (14). El riesgo de desarrollar diabetes tipo 
1 antes de los 15 años es mayor que el de de- 
sarrollar otras enfermedades comunes, como 
distrofia muscular, artritis reumatoide, fibro- 

: sis quística y esclerosis múltiple (2). Los pa- 
!Y tientes de diabetes tipo 1 tienen una tasa de 
4 
z mortalidad más alta y mueren más jóvenes 

N que los de diabetes tipo 2 (25). Asimismo, la 
w 

c: 
mayoría de los diabéticos que necesitan diá- 
lisis renal (16) y un gran porcentaje de los que 

z 
c, 

sufren pérdida de la visión (24) tienen diabe- 

.*E tes mellitus insulinodependiente. Además, los 

G 
informes más recientes sugieren que la dia- 

o- 
betes tipo 1 puede llevara un peor desenlace 

en las personas de raza negra (5), quienes tie- 
nen el doble de la mortaklad por diabetes tipo 
1 que los blancos en los Estados Unidos (15) a 
pesar de tener una menor incidencia de esta 
enfermedad (5-7). Actualmente hay pocos 
datos equivalentes sobre las poblaciones ne- 
gras no estadounidenses. 

En el mundo entero se advierte un 
gran interés por determinar los factores ge- 
néticos y ambientales que causan la diabetes 
tipo 1(9, 17). Ciertos datos, como fluctuacio- 
nes de la incidencia de diabetes tipo 1 según 
la estación del año (18), la baja tasa de con- 
cordancia observada en gemelos monocigó- 
ticos en lo que respecta al desarrollo de dia- 
betes tipo l(19) y la asociación de la diabetes 
tipo 1 con algunas enfermedades vfricas (20, 
21), sugieren un origen ambiental. Por otra 
parte, la relación estrecha entre la diabetes tipo 
1 y los antígenos HLA DR3 y DR4 (22) señala 
la posible influencia de factores genéticos. 
Además, recientemente varios investigado- 
res han identificado la sustitución de un ami- 
noácido en la posición 57 (no asp-57) en el gen 
beta HLA-DQ del cromosoma 6 que guarda 
una estrecha relación con la susceptibilidad 
de la raza blanca a la diabetes tipo 1 (23,24). 
Para esclarecer la asociación entre este gen y 
otros factores de riesgo y la incidencia de dia- 
betes tipo 1 en distintos grupos raciales y ét- 
nicos, investigadores (25) en diversos países 
han solicitado el establecimiento de registros 
poblacionales de pacientes con diabetes in- 
sulinodependiente. 

Cabe señalar que en muchos lu- 
gares ya se han establecido registros de pa- 
cientes con este tipo de diabetes. En un in- 
forme reciente publicado por el grupo DERl 
se presentaron los resultados de la labor con- 
junta de 24 centros de registro en 15 países (9). 
Estos resultados revelaron grandes diferen- 
cias territoriales y temporales respecto ala in- 
cidencia de diabetes tipo 1 en el mundo y su- 
gieren que el riesgo de este tipo de diabetes 
depende de factores ambientales y genéticos 
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locales. De los 24 registros que porporciona- 
ron información, sin embargo, el de Cuba fue 
el único situado en el Caribe, hecho que pone 
de manifiesto la gran escasez de datos reu- 
nidos hasta ahora sobre la incidencia de dia- 
betes tipo 1 en esta subregión. 

Para estudiar más detallada- 
mente la epidemiología de la diabetes tipo 1 
en el Caribe, se estableció un registro pobla- 
cional de diabetes juvenil en las Islas Virge- 
nes estadounidenses. En este articulo preli- 
minar se resumen los métodos empleados en 
el diseño, establecimiento y validación de ese 
registro. 

FIGURA 1. Mapa de las Islas Vlrgenes, EUA 
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Las Islas Virgenes estadouniden- 
ses se componen de tres islas principales 
-Santa Cruz, Santo Tomás y San Juan- y 
50 islotes y cayos de menor tamaño comple- 
tamente despoblados (figura 1). Las islas, si- 
tuadas 112 km al este de Puerto Rico, son 

ideales para el acopio de datos epidemiológi- 
cos sobre la incidencia y el impacto de la dia- 
betes mellitus insulinodependiente en una 
población caribeña compuesta de distintas 
razas. 

Aproximadamente 80% de los 
habitantes de las islas son negros y el otro 20% 
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una mezcla de blancos e hispanos (26). La 
media de edad de la población es de 22,5 años 
(26). Casi la mitad de los habitantes emigra- 
ron de otras islas del Caribe (26) o descienden 
de emigrantes caribeños. En general, entre la 
población local se encuentran habitantes de 
casi todas las Antillas Occidentales. 

El establecimiento del registro de 
diabetes juvenil de las Islas Vírgenes esta- 
dounidenses se inició en marzo de 1988, 
cuando varios investigadores de la Facultad de 
Salud Pública de la Universidad de Alabama 
en Birmingham se comunicaron con el De- 
partamento de Salud local. En discusiones 
ulteriores se determinó que el estableci- 
miento de un registro concordaba con el en- 
foque preventivo de aquel departamento en 
materia de diabetes y que, con el tiempo, el 
registro quizá podria servir para estudiar otras 
enfermedades. También se observó que los 
datos intrainstitucionales necesarios para es- 
tablecer un registro de diabetes juvenil po- 
dían conseguirse fácilmente en los hospitales 
públicos de Santo Tomás y Santa Cruz, que 
eran los únicos en las Islas. (El de Santo To- 
más atiende a la población local y también a 
la población más pequeña de la isla de San 
Juan.) El proyecto fue aprobado el 9 de di- 
ciembre de 1988. 

La definición de casos fue el pri- 
mer paso metodológico en el establecimiento 
del registro. Se decidió registrara los pacien- 
tes que reunieran los siguientes criterios: 1) un 
diagnóstico de diabetes (2, 27); 2) menos de 

3 

20 años de edad en la fecha del diagnóstico, 
y 3) residencia en las Islas Vírgenes estadou- 

N nidenses al hacerse el diagnóstico o presen- 
4 
c tarse los primeros síntomas. 
r\l 
z 

Se anotaron como pacientes de 

E 
diabetes tipo 1 a las personas que no tuvie- 

E 
ran otras causas subyacentes de diabetes y que 

z 
estuvieran en tratamiento con insulina al 

.% egresar del hospital o incorporarse al registro 
r: (aparte de la edad, estos criterios de inscrip- 
v, 
o- 

ción eran similares a los del grupo DERI). En- 
tre las personas inscritas se descubrieron otros 

õ 
w subtipos importantes de diabetes juvenil, se- 

gún las siguientes definiciones tomadas de las 
publicaciones sobre el tema: 1) diabetes ges- 

34 tacional en pacientes embarazadas en el mo- 

mento del diagnóstico pero que recobraron la 
glucotolerancia normal después del emba- 
razo (2); 2) diabetes mellitus no insulinode- 
pendiente (NIDDM) o diabetes juvenil de co- 
mienzo tardío (MODY), la cual es autosómica 
dominante y no requiere tratamiento insulí- 
nico (2); 3) diabetes pancreática por déficit 
proteínico (tipo J), en la que el paciente tiene 
una masa corporal menor de 19 kg/m2, nece- 
sita más de 1,5 unidades de insulina por kg 
de peso, es resistente a la cetosis y no tiene 
calcificaciones ni fibrosis del páncreas, según 
los resultados de radiografías y otros exáme- 
nes (28, 29); 4) diabetes pancreática fibrocal- 
culosa (tipo Z), en la que el individuo tiene una 
masa corporal menor de 19 kg/m2, necesita 
más de 1,5 unidades de insulina por kg de 
peso, es resistente a la cetosis y tiene calcifi- 
caciones o fibrosis pancreáticas, según los re- 
sultados de radiografías u otras pruebas (28, 
30). Los diabéticos inscritos en el registro pero 
difíciles de clasificar de acuerdo con los crite- 
rios correspondientes se colocaron en una 
categoría especial denominada “diabetes 
indeterminada”. 

Casi todos los casos se identifi- 
caron mediante una revisión retrospectiva de 
las fichas archivadas en los hospitales. En ge- 
neral, la eficacia de este método para detectar 
el total de los casos o la mayor parte se apoya 
en dos suposiciones fundamentales: pri- 
mero, que todos los pacientes, o la mayorfa, 
con un diagnóstico reciente de diabetes tipo 
1 sean remitidos a un hospital (32) y se- 
gundo, que el hospital en cuestión tenga un 
pabellón de atención médica o pediática (31). 
Para garantizar una identificación exhaus- 
tiva, nuestros casos se tomaron de fuentes di- 
versas en ambos hospitales y en los dispen- 
sarios públicos. Se inscribieron en el registro 
solamente los casos diagnosticados entre el 1 
de enero de 1979 y el 31 de diciembre de 1988. 

Se prepararon formularios de 
acopio de datos para resumir la información 
contenida en las fichas médicas y entrevistar 
a los pacientes del estudio. Los formularios se 
prepararon después de revisar las publicacio- 



nes sobre el tema y se sometieron a prueba en 
un estudio piloto previo a su aplicación. Se 
recogió la siguiente información sobre cada 
paciente: nombre, dirección, sexo, raza u ori- 
gen étnico, fecha de nacimiento, fecha y lu- 
gar en que se hizo el diagnóstico, síntomas, 
resultados de pruebas radiográficas, resulta- 
dos de laboratorio en el momento del diag- 
nóstico (glucosa en sangre, glucosa y cetona 
en orina, pH sanguíneo y niveles de bicar- 
bonato en sangre), uso de insulina, lugar de 
residencia en la fecha del diagnóstico, esta- 
tura y peso corporal, enfermedades e infec- 
ciones concomitantes y antecedentes familia- 
res de diabetes. 

La revisión de las fichas institu- 
cionales comenzó en el hospital de Santa Cruz 
en diciembre de 1988 y en el de Santo Tomás 
en febrero de 1989. Debido a la falta de un sis- 
tema de registro computadorizado, la identi- 
ficación de casos en Santa Cruz se simplificó 
mediante el uso de informes basados en el 
estudio de la actividad profesional (EAP) del 
hospital. En estos informes se detallan, por 
mes, los pacientes ingresados según la edad, 
fecha en que se hizo el diagnóstico, código 
clínico correspondiente y otras caracterfsti- 
cas. También se usaron otras fuentes de da- 
tos en los hospitales y dispensarios -inclui- 
dos los archivos de los dispensarios de 
diabetes, de atención maternoinfantil (DAMl) 
y de mujeres y lactantes (DML)- para iden- 
tificar posibles casos de diabetes juvenil. En 
Santo Tomás, donde no había informes sobre 
el EM, los registros de los dispensarios ma- 
temoinfantiles y de mujeres y lactantes, así 
como los ingresos y egresos anotados en el 
pabellón pediátrico del hospital, fueron las 
fuentes para la identificación de casos. Pos- 
teriormente se examinó la ficha clínica de cada 
paciente identificado. 

Los archivos de estos hospitales 
y dispensarios fueron los principales instru- 
mentos para la detección de casos de diabe- 
tes juvenil, pero también se realizó una en- 
cuesta telefónica de médicos para completar 
la identificación de los casos y poder validar 
los datos del registro. El Departamento de 
Salud de las Islas Vfrgenes proporcionó una 
lista con el nombre y dirección de todos los 

médicos que ejercían en el territorio. Se sa- 
caron otros nombres de la gufa telefónica lo- 
cal. El 15 de diciembre de 1988 se envió una 
carta de introducción a todos los médicos lo- 
cales (n = 50) dedicados al ejercicio particu- 
lar de la pediatia, medicina general o fami- 
liar, medicina interna, cirugía, obstetricia y 
ginecología. La carta anunciaba el estableci- 
miento de un registro de diabetes juvenil y 
solicitaba la colaboración del médico en la 
identificación de los casos. 

La encuesta telefónica se inició en 
enero de 1989. Se llamó a cada médico para 
averiguar si alguna vez había tratado a un 
diabético menor de 20 años. A los que res- 
pondieron afirmativamente se les pidió que 
proporcionaran el nombre de cada diabético 
y los datos sobre el uso de insulina. Se garan- 
tizó el carácter confidencial de todas las res- 
puestas. Se entrevistó a 47 de los 50 médicos 
a quienes se enviaron cartas de introducción. 
Los otros tres no se pudieron ubicar y se ex- 
cluyeron del análisis. 

En abril de 1989 se lanzó una 
campaña publicitaria en torno al estableci- 
miento del registro de diabetes juvenil. La 
campaña tuvo un doble propósito: informar 
al público sobre el registro y ayudara identi- 
ficar casos adicionales. A comienzos de abril, 
durante la fase inicial, se envió un comuni- 
cado de prensa a los diarios y estaciones de 
radio y televisión de Santo Tomás y Santa Cruz 8 
por medio de la división de publicidad y mer- 2 
cadeo del Departamento de Salud de las Islas \E;; 
Vírgenes. El mismo mes uno de los investi- 
gadores fue entrevistado por radio en un pro- 

2 

grama de temas y debates en Santo Tomás y 
5 

en un noticiero televisado en Santa Cruz. En 2 
mayo los periódicos de ambas islas publica- 0 
ron varios artículos basados en el comuni- x 
cado de prensa. Gracias a esta publicidad se 2 
logró que algunos pacientes de diabetes ju- 
venil se autoidentificaran. Como servicio al 

2 

público, se siguió transmitiendo una serie de 
anuncios hasta el 21 de julio de 1989. 

; 
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Del 22 de julio al 22 de agosto de 
1989 se realizaron entrevistas de seguimiento 
para tratar de determinar la confiabilidad de 
la información extraída de los archivos de 10s 
hospitales y dispensarios. En ciertos casos se 
entrevistó a los padres (cuando los pacientes 
estaban en el exterior o eran demasiado jó- 
venes para entender las preguntas). 

R ESULTADOS 
Los resultados revelaron que en 

las Islas Vírgenes estadounidenses 39 pacien- 
tes (21 masculinos y 18 femeninos) menores 
de 19 años habían desarrollado diabetes en- 
tre el 1 de enero de 1979 y el 31 de diciembre 
de 1988. Se identificaron 21 casos (53,8%) en 
Santa Cruz y 18 (462%) en Santo Tomás/ 
San Juan. 

De los 39 casos identificados, 36 
se clasificaron como diabetes mellitus insuli- 
nodependiente, pero a 34 no se les habían to- 
mado radiografías de abdomen al hacerse el 
diagnóstico y muy pocos (8/36) tenían ano- 
taciones pondoestaturales periódicas. Por lo 
tanto, no se pudieron descartar otros subti- 
pos de diabetes, como la fibrocalculosa y la que 
obedece a un déficit proteínico. 

Además de estos 36 casos, se 
descubrió uno de diabetes no insulinode- 
pendiente y otro de diabetes gestacional. Un 
tercer caso fue imposible de clasificar. En otro 
trabajo (32) se presentan la incidencia de dia- 

betes tipo 1 y otros análisis epidemiológicos 
basados en esta muestra. 

Durante el acopio de datos y la 
identificación de casos surgieron varios pro- 
blemas. Debido a la falta de datos archivados 
sobre la hospitalización inicial y el diagnós- 
tico de varios casos, hubo que sacar datos 
menos fidedignos de las fichas clínicas para 
determinar la fecha del diagnóstico ola dosis 
inicial de insulina. No se pudo determinar a 
qué raza pertenecía uno de los casos. 

Como se indica en el cuadro 1, los 
datos obtenidos en los hospitales y dispen- 
sarios permitieron identificar a 92,3% (36139) 
de los casos cuyo diagnóstico se estableció 
durante los 10 años del estudio. La encuesta 
de médicos sirvió para identificar a 41% (16/ 
39), y los comunicados al público a 10,3% (4/ 
39). Dos de los casos (5,1%) no hubieran sido 
detectados sin la encuesta de médicos, ni 
tampoco uno (2,7%) sin la campaña de infor- 
mación pública. Ambas actividades juntas 
permitieron la identificación de 17 (43,5%) de 
los 39 casos. 

Es muy probable que el porcen- 
taje relativamente bajo de casos (14,3%) de- 
tectados con la encuesta en Santa Cruz se deba 
a que los médicos locales suelen enviar los ca- 
SOS de diabetes juvenil a dispensarios públi- 
cos para diabéticos, los cuales no existen en 
Santo Tomás. 

CUADRO 1. Porcentaje de casos de diabetes juvenil identificados en personas de O-19 afios 
en Santa Cruz y Santo TomWSan Juan mediante tres fuentes de datos independientes. 
Islas Vfrgenes, EUA, 1979-1988 

Porcentaje detectado según la fuentea 
(nOmero detectado con cada fuentehúmero total detectado) 

Fuente Santa Cruz Santo Tomás/San Juan Total 

HospitaVdispensario 95,2 (20/21) 88,9 (16118) 92,3 (36139) 

Encuesta de médicos 14,3 (3/21) 72,2 (1308) 41 ,O (16139) 

Medios de informach 4,8 (1/21) 16,7 (30 8) 10,3 (4/39) 

a Los porcentajes totales suman más de 100% porque algunos casos fueron !dentificados por más de una fuente 



CUADRO 2. Fuentes primarias de identificación de casos y porcentaje de los casos detectados 
que se identificó con cada fuente en Santa Cruz y Santo TomáslSan Juan. (Algunos casos 
fueron identificados por más de una fuente.) 

Fuente 

Hospitales: 
Pabellbn pediátrico 

(ingresos/egresos) 

Informes del estudio 
de la actividad profesional 
(EAP) (resúmenes 
de fichas medicas) 

Todas las fuentes derivadas 
de hospitales 

Dispensarios: 
de diabéticos 

de atención maternoinfantil 

de mujeres y lactantes 

Todas las fuentes derivadas 
de dispensarios 

Porcentaje detectado según la fuente 
(Número detectado con cada fuente/número total detectado) 

Santa Cruz Santo TomMSan Juan 

28,6 (6121) 77,B (14/18) 

71.4 (15/21) . . . 

76,2 (16/21) 77.8 (14118) 

57,l (12/21) . . . 

23,8 (5/21) 61,l (11118) 

9,5 (2/21) 0,O (0118) 

76,2 (16/21) 61,l (11118) 

En las islas de Santo Tomás y San 
Juan, la encuesta de médicos y los archivos de 
los hospitales y dispensarios sirvieron para 
identificara 66% (12/X3) de los casos. Al com- 
pararse los casos incluidos en ambas fuentes, 
no se observó ninguna discrepancia signifi- 
cativa en el diagnóstico asignado. Los 12 ca- 
sos se identificaron como diabetes tipo 1 y to- 
dos estaban en tratamiento con insulina 
cuando se registraron. La escasez de casos 
descubiertos mediante la encuesta de médi- 
cos en Santa Cruz impidió que se pudieran 
validar de manera semejante las fuentes de 
datos primarias en esa isla. Sin embargo, no 
es muy probable que la validez de las fuentes 
difiera mucho entre una y otra isla, dadas las 
manifestaciones clínicas de la diabetes tipo 1. 

En el cuadro 2 se presenta el nú- 
mero de casos detectados por medio de cada 
fuente de datos en los hospitales y dispen- 
sarios. En general, las fuentes de los hospi- 
tales permitieron detectar 769% (30/39) 
del total de casos y las de los dispensarios, 
69,2% (27/39). 

tuada con los informes del EAP no reveló seis 
En Santa Cruz, la búsqueda efec- 

(28,6%) de los 21 casos descubiertos con las 
demás fuentes de datos, y los registros de los 
dispensarios de diabetes no revelaron nueve 
(42,9%). Sin embargo, si las únicas fuentes 
hubieran sido los archivos de los dispensa- 
rios maternoinfantiles y los ingresos y egre- 
sos del pabellón pediátrico, se habrían de- 
jado de detectar 16 (76,2%) y 15 (71,4%) casos, 
respectivamente. Por otra parte, incluso la 
fuente que reveló el menor número de casos 
(el dispensario de mujeres y lactantes) fue va- 
liosa, ya que si bien es cierto que solo ayudó 
a identificar 9,5% de los casos en Santa Cruz, 
uno de los casos no se habría descubierto 
sin ella. 

En Santo Tomás y San Juan, 
donde había menos fuentes de datos, la lista 
de ingresos y egresos del pabellón pediátrico 



sirvió para identificar a 78,8% de los casos 
(14/18), y los registros del dispensario mater- 
noinfantil a 61,1% (1108). 

De los 36 sujetos con diabetes de- 
tectados en los archivos de los hospitales y 
dispensarios, 19 (52,8%) fueron entrevista- 
dos más tarde para determinar la confiabili- 
dad de las fuentes de datos primarias. No se 
pudo establecer contacto con 15 (41,7%) de los 
36 casos y 2 (5,5%) no se dejaron entrevistar. 
Muchos no recordaban los pormenores (solo 
9 de los 19 se acordaban de la fecha del diag- 
nóstico) ni síntomas de la enfermedad. Sin 
embargo, no se detectaron diferencias entre 
la información proporcionada por los casos y 
la que se tomó de las fuentes primarias con 
respecto a ciertas variables demográficas clave, 
tales como el sexo, lugar de residencia, fecha 
de nacimiento y características étnicas o 
raciales. 

En el cuadro 3 se presentan los 
datos obtenidos mediante la encuesta telefó- 
nica de los médicos. La mayoría de los entre- 
vistados (32/47 ó 68,1%) dijeron que no ha- 
bían tratado ningún caso de diabetes juvenil 
en el ejercicio de la profesión. De los 15 mé- 
dicos que contestaron afirmativamente, 53,3% 
(8115) eran pediatras, 33,3% (5/15) médicos 
generales o especialistas en medicina fami- 
liar y 13,3% (2/15) internistas. Ningún gine- 
cobstetra o cirujano indicó haber tratado ca- 
sos de diabetes juvenil. 

D ISCUSIÓN 
Y CONCLUSIONES 

Los registros destinados a la eva- 
luación de la diabetes mellitus insulinode- 
pendiente se han apoyado en diversas fuen- 
tes para la identificación de casos. Algunos 
han utilizado varios tipos de fuentes (33,34), 
mientras que otros han usado una sola (7,35). 
Como ya se ha señalado, en las Islas Vfrge- 
nes, EUA, se procuró conseguir una identi- 
ficación máxima de casos para el progra- 
ma de registro de diabetes juvenil usando 
varias fuentes derivadas de hospitales y 
dispensarios. 

La ventaja de este método se ma- 
nifiesta en el hecho de que ninguna de las 
fuentes primarias de información usadas en 
el estudio bastó, individualmente, para iden- 
tificar a más de 78% de los casos descubiertos 
en las islas de Santa Cruz y Santo TomásSan 
Juan. En cambio, los datos de todas las fuen- 
tes en combinación -esto es, las derivadas 
de hospitales y dispensarios- sirvieron para 
identificar a 92,3% de los casos. Ello sugiere 
que cuando los hospitales carecen de siste- 
mas de registro computadorizados (como su- 
cede en muchos países del Caribe) o donde la 
atención de salud ambulatoria es principal- 
mente de tipo competitivo, el uso de fuentes 
diversas puede tener gran importancia para 
detectar un numero máximo de pacientes con 
diabetes tipo 1. 

CUADRO 3. Número de médicos de un grupo de 47 encuestados que declararon haber tratado casos 
de diabetes juvenil, por especialidad 

Especialidad 

Medicina general 
y familiar 

Pediatrla 
Medicina interna 
Cirugla 
Obstetricia y 

ginecologla 

No. 

1; 
9 
7 

10 

Porcentaje (númeroDotal) de Porcentaje (número/total) de los 
especialistas que declararon 15 mkdicos que trataron casos 

haber tratado casos de de diabetes juvenil que ejercían 
diabetes juvenil la especialidad indicada 

55,5 (5/9) 33,3 (5/15) 
66,7 (8/12) 53,3 (8115) 
22,2 (2/9) 13,3 (2/15) 

o,o (0) o,o (0) 

OSJ (0) o,o (0) 



De los médicos encuestados, los 
pediatras fueron quienes más contribuyeron 
a la identificación de los casos. Ningún ciru- 
jano ni ginecobstetra declaró haber tratado 
casos de diabetes juvenil. Ello no implica, sin 
embargo, que se deba pasar por alto el aporte 
potencial de estos especialistas, puesto que en 
otras poblaciones donde la escasez de médi- 
cos obliga a cada uno a tratar enfermedades 
no relacionadas con su especialidad, estos 
profesionales pueden ser muy útiles para la 
identificación de casos de diabetes juvenil. 

Un aspecto fundamental que debe 
tenerse en cuenta al evaluar los datos de un 
registro es su integridad, que se define como 
la proporción de los casos presentes en la po- 
blación que aparece en el registro (36). La in- 
tegridad de nuestros datos primarios (los de- 
rivados de hospitales y dispensarios) se evaluó 
haciendo una encuesta de médicos y una 
campaña a través de los medios de informa- 
ción pública para tener fuentes de datos in- 
dependientes y secundarias. Solo tres de los 
pacientes descubiertos por medio de otras 
fuentes no se pudieron detectar con las fuen- 
tes primarias. Por lo tanto, se estimó que la 
integridad de nuestras fuentes -es decir, la 
probabilidad de identificar pacientes con 
ellas- era de 92,3% en el caso de las prima- 
rias (hospitales y dispensarios) y de43,5% en 
el de las secundarias en conjunto. 

Esta última cifra coincide con la 
recomendación del grupo DERI al efecto de 
que las fuentes empleadas para validar los 
datos deben ayudara detectar de 30 a 40% de 
los casos (9). Si bien no estamos seguros de 
haber identificado a todas las personas me- 
nores de 20 años que desarrollaron diabetes 
en las Islas Vírgenes estadounidenses du- 
rante los 10 años del estudio, es poco proba- 
ble que se hayan omitido muchos casos. 

Otra característica importante de 
los datos de un registro es su validez, que se 
define como el porcentaje de pacientes inscri- 
tos que tienen, de hecho, la enfermedad en 
cuestión (36). Para fines prácticos, la validez 
de los datos de un registro de pacientes con 
diabetes tipo 1 puede evaluarse si se deter- 

mina cómo han sido diagnosticados, por una 
fuente independiente y capaz de identificar 
casos de diabetes tipo 1 según parámetros 
objetivos, aquellos casos que aparecen en el 
registro como diabéticos tipo l(36). Cuando 
se usó este método para validar los datos de 
nuestro registro de diabetes juvenil, se ob- 
servó una concordancia de 100% entre las 
fuentes primarias y las fuentes secundarias 
independientes con respecto al diagnóstico de 
la diabetes tipo 1. 

Teniendo en cuenta los criterios 
del grupo DERI para el diagnóstico de los 
distintos tipos de diabetes, es posible que al- 
gunos de los pacientes tratados con insulina 
y con un diagnóstico de diabetes tipo 1 hu- 
bieran tenido, en realidad, diabetes tipo 2. 
También es posible que algunos de los casos 
diagnosticados como diabetes tipo 1 tuvieran 
en realidad otra clase de diabetes común en- 
tre los jóvenes, como la diabetes pancreática 
por déficit proteínico (tipo J), que es similar a 
la del tipo 1 y que, según se ha comprobado, 
afecta a algunas poblaciones del Caribe (3). En 
el futuro, la recolección de datos más preci- 
sos capaces de distinguir los distintos subti- 
pos de diabetes juvenil reducirá mucho la 
clasificación incorrecta de los casos inscritos 
en el registro. 

Goldberg, Gelfand y Levy (36) 
han señalado las dificultades que pueden 
surgir durante el desarrollo y establecimiento 
de un registro. Estas suelen asociarse con 
asuntos de organización y dotación de per- i= 

sonal (como el establecimiento de acuerdos ‘2 
institucionales, la definición de metas y ob- 
jetivos y la especificación de los recursos 

0 

computadorizados), costos de manteni- 8 
miento y la calidad de los datos disponibles 0 
para el registro (36). x 

En las Islas Vírgenes, las dificul- 2 
cl 

tades asociadas con la organización y el per- 
sonal del registro de diabetes juvenil fueron 2 

. 
muy pocas, gracias a la importancia dada por 
el Departamento de Salud local a la vigilancia z 

epidemiológica y al esfuerzo de las autorida- z 

des sanitarias por incorporar el registro en la % 
estructura departamental ya establecida. A 

h 

medida que se establezcan registros de dia- 
betes tipo 1 en otros países del Caribe, las au- 39 



toridades de salud deberán comprometerse a 
proveer el financiamiento y personal nece- 
sarios para garantizar el buen funciona- 
miento de los registros. 

En los países del Caribe con po- 
blaciones pequeñas y pocos casos registra- 
bles de diabetes tipo 1, son muy bajos los cos- 
tos de las actividades de mantenimiento, como 
la búsqueda de datos que faltan o la elirnina- 
ción de datos duplicados de los archivos cen- 
trales. Sea cual sea el tamaño de la base de 
datos de cada registro, es indispensable que 
se garantice la validez de los datos, ya que el 
establecimiento de programas de control y la 
asignación de fondos para los servicios ne- 
cesarios puede depender de las estadísticas 
proporcionadas por el registro. Esto implica 
que cualquier información equivocada en el 
registro puede causar la asignación desacer- 
tada de los pocos recursos existentes. 

Los primeros datos recopilados 
para el registro de diabetes juvenil de las Islas 
Vírgenes, EUA, han revelado información 
nueva e interesante sobre la epidemiología 
local de la diabetes tipo 1. Los resultados pre- 
liminares sugieren que la incidencia de esta 
enfermedad en las islas es mayor entre los 
blancos que entre los negros e hispanos; que 
la incidencia observada entre los negros lo- 
cales es similar a la de la población negra de 
los Estados Unidos; que a lo largo del año se 
observan fluctuaciones de la incidencia que 
difieren de las registradas en otros lugares, y 
que en 1984 se produjo en las islas una epi- 
demia infecciosa (32). 

Además de resultados de este 
tipo, los datos del registro deben proporcio- 
nar información básica sobre una cohorte de 
pacientes negros e hispanos con diabetes tipo 

1 cuya trayectoria clínica se pueda seguir para 
evaluar su morbilidad y mortalidad y descu- 
brir los factores responsables de la mayor tasa 
de mortalidad de la población negra. Ade- 
más, las personas registradas constituyen un 
grupo de donde se pueden obtener muestras 
de sangre para evaluar mejor la relación entre 
ciertos factores genéticos y el riesgo de desa- 

rrollar diabetes tipo 1 entre las poblaciones 
negra e hispana. Por consiguiente, el registro 
representa una fuente de datos importante 
para futuras investigaciones sobre la historia 
natural, origen y control de la enfermedad en 
las Islas Vírgenes, EUA, y el resto del Caribe. 
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S UMMARY 

DEVELOPMENT 
OF A REGISTRY 
FOR DIABETES IN I’ERSONS 
O-19 YEARS OF AGE IN THE 
U.S. VIRGIN ISLANDS 

A juvenile-onset diabetes regis- 
try was recently established in the United 
States Virgin Islands. Hospital and clinic rec- 
ords were used as the primary sources of case 
data, while data procured through a physi- 
cian survey and mass media campa@ were 
used to assess the completeness and validity 
of the registry listings. 

Conferencia internacional 

sobre salud cardiovascular 

The data indicated that 39 people 
O-19 years old developed diabetes during the 
study period (1 January 1979-31 December 
1988), of whom 36 probably had Type 1 dia- 
betes. Completeness of the primary source 
data was estimated at 92.3% and validity 
seemed very good (around 100%). Evalua- 
tion of these registry data has provided new 
insights into the epidemiology of Type 1 di- 
abetes in the U.S. Virgin Islands. 

Del 24 al 28 de mayo de 1992 se celebrati en 
Victoria, British Columbia, Canadá, una conferen- 
cia patrocinada por el Ministerio de Salud y Bie- 
nestar y otros organismos canadienses. Centtin- 
dose en la prevención y el control de la enfermedad 
cardiovascular, se tratar& aspectos de interki para 
cllnicos, profesionales de salud pública, investi- 
gadores, y educadores, economistas, analistas de 
polkica y planificadores sanitarios. Se destacati 
en particular el impacto de los descubrimientos 
cientificos y tecnológicos más recientes en las 
polltkas de salud gubernamentales, organismos 
de beneficencia, profesiones de la salud y el sector 
privado. La matricula, que incluye una recepción 
de apertura, sesiones científicas y materiales 
complementarios, es $350 si se paga antes del 15 
de febrero o $400 después de esa fecha en d6la- 
res canadienses mediante letra. bancaria, giro pos- 
tal o cheque en nombre de la International Heart 
Health Conference. Infarmac~ián: Victoria Confe- 
rente Centre, 720 Douglas Street, Victoria, B.C., 
Canadá. 
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