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RESUMEN

El impacto econémico de la DM tipo 1 radica en los gastos generados para lograr
alcanzar y mantener control metabdlico estricto d, a través de tratamiento integral
diario para permanecer en normoglucemia, que incluye: plan de alimentacion
programa de ejercicio mas 4 a 5 aplicaciones de insulina de acuerdo a
determinacién de glucosa capilar, aunado a los costos generados por la atencion
hospitalaria consultas, exdmenes de laboratorio y gabinete, hospitalizaciones por
complicaciones agudas o cronicas, sin dejar de considerar la pérdida de
productividad por el desarrollo de estas complicaciones, disminuyendo la calidad y
la esperanza de vida de los pacientes.

En la actualidad los estudios en la literatura sobre los costos directos del
tratamiento para el control del paciente con DM en edad pediatrica son limitados a
pesar de las importantes repercusiones que esta enfermedad ha adquirido en las
Ultimas décadas. Hasta donde es nuestro conocimiento, no existe un estudio en
donde se compare costo econdmico y los costos intangibles que se ven reflejados
en el sufrimiento y calidad de vida del nifio.

Dado que la economia de la salud proporciona herramientas ideales que permiten
expresar en términos monetarios el uso de recursos necesario para el control
metabdlico y con el fin de conocer el impacto econémico de la DM en nifios y
adolescentes en México, decidimos realizar este estudio prospectivo, descriptivo,
observacional formando un equipo transfuncional de economistas de la salud,
epidemidlogos y endocrindlogos.



Material y Métodos:

Se seleccionaron nifios y adolescentes con DM tipo 1 de la Clinica de Diabetes del
Instituto Nacional de Pediatria, que aceptaron participar en el estudio. Como
fuente primaria se aplicaron encuestas previamente validadas para conocer las
caracteristicas demograficas, condicién clinica, tiempo de evolucion, control
metabdlico de pacientes, asi como los costos directos médicos, costos directos no
médicos (gastos de transporte, cuidador de otros hijos, gimnasio y actividades),
los costos indirectos (dias de ausencia laboral o descuentos en el trabajo de los
padres a causa de la enfermedad). Para valorar los costos intangibles aplicamos
el cuestionario Euroqol-5d y COOP-Dartmouth. A cada familia se le ensefié6 a
llevar récord diario de gastos y cada mes durante un afio.

Como fuente secundario la revisamos cada expediente clinico para corrobora
variables relacionadas con el tiempo (edad al diagnéstico, edad actual, tiempo de
evolucion), variables clinicas (peso, talla, indice de masa corporal), variables
relacionadas con enfermedad asociada (tiroiditis, asma, enfermedad celiaca),
indicadores de control metabdlico: (perfil de lipidos Hbalc, actual e historicas
desde el inicio de la enfermedad). Variables relacionadas con complicaciones
cronicas (como nefropatia medida por microalbuminuria) y complicaciones agudas
(hospitalizaciones en urgencias por hipoglucemia, cetosis 0 cetoacidosis
diabética), interconsulta a otras especialidades (oftalmologia, nefrologia,
rehabilitacion, nutricion, estomatologia etcétera).

ASPECTOS ETICOS
De acuerdo con la Declaracion de Helsinki este protocolo fue evaluado y aprobado
por las Comisiones de Investigacion y de Etica del Instituto Nacional de Pediatria.



INTRODUCCION

La DM es una enfermedad metabdlica que tiene morbimortalidad elevada con una
importante repercusion personal, familiar y socioeconémica, ya que es una
enfermedad crénica con un tratamiento intensivo de por si costoso que genera una
alta demanda de recursos econdmicos para prevenir y retardar complicaciones
crénicas micro y macrovasculares.

La calidad y la esperanza de vida de los pacientes dependen de alcanzar y
mantener un control metabdlico estricto, que entre otros se define con una
Hemoglobina Glucosilada menor de 7.5%," ? * * para lo que se requiere llevar y
cumplir un programa intensivo de educacion que comprende: plan de
alimentacién, programa de ejercicio diario, automonitoreo de glucosa capilar pre y
post prandial y en madrugadas que permiten realizar ajustes de dosis de insulina,
ademds de mantener un contacto regular con grupo especialistas (endocrinologia
pediatrica, nutricion, rehabilitacion, estomatologia, psicologia).

En la actualidad los estudios en la literatura sobre los costos directos del
tratamiento y control del paciente con DM en edad pediatrica, a pesar de las
importantes repercusiones econémicas que ésta tiene, son pocos y solo algunos
aislados sobre los costos indirectos e intangibles de la diabetes en nifios y
adolescentes.>*”’



ANTECEDENTES

La Diabetes Mellitus (DM) es un grupo de enfermedades caracterizadas por una
alteracién en el metabolismo de la glucosa, como resultado de un defecto en la
secrecion de insulina, de su accion o0 de ambas, que en todas sus formas se

manifiesta como hiperglucemia. Cuadro 1

Clasificacion Etiologica

resistencia a la insulina

Ttipo I
1. Destruccion de células B Pancreéticas que termina en deficiencia absoluta de insulina
a) Mediada por auto anticuerpos
b) Idiopética
1l tipo 2

Puede variar de una resistencia a la insulina predominante, con relativa deficiencia de esta, a un defecto en la secrecién con o sin

Ofros Tipos especificos

5. Hemocromatosis

6. Pancreatopatia Ficrocalculosa

A. DeTectos Geneticos de la tuncion de celura p E. Inaucida por Farmacos 0 quimicos
1. Cromosoma 12 HNF-1a (MODY 3) 1. Vacor
2. Cromosoma 7 Glucokinasa (MODY 2) 2. Pentamidina
3. Cromosoma 7 HNF-4a (MODY 1) 3. Acido Nicotinico
4. Cromosoma 13, Insulin promoter factor-(IPF1);MODY 4. Glucocorticoides
5. Cromosoma 17, HNF-1 (MODY 5) 5. Hormonas Tiroideas
6. Cromosoma 2, NeuroD1 (MODY 6) 6. Diaz6xido
7. Mutacién DNA mitoondrial 7. Agonistas 3 adrenérgicos
8. Cromosoma 7, KCNJ11 (Kir 6.2) 8. Tiazidas
9. Otras 9. Dilantina
10. Interferén a
B- DeTectos Geneticos en 1a accion de la msulna F. TNTecCiones
1. Resistencia a la insulina tipo A 1. Rubeola Congénita
2. Leprechaunismo 2. Citomegalovirus
3. Sindrome de Rabson-Mendenhall 3. Otros
4. Diabetes Lipoatréfica
5.0tras
T. Enfermedad del pancreas exocrino G. Formas poco ITecUentes autommunes
1. Pancreatitis 1. Sindrome del hombre rigido
2. Trauma/pancreatectomia 2. Anticuerpos anti receptor de insulina
3. Neoplasia 3. Poliendocrinopatia autoinmune, deficiencia de APS Iy Il
4. Fibrosis Quistica 4. Otros

5. Hipertiroidismo

6. Somatostatinoma

7. Otras

D. Endocrinopatias F. Oftros sindromes Geneticos asocliados a diabetes
1. Acromegalia 1. Sx de Down

2. Cushing 2. Sx de Klinefelter

3. Glucagonoma 3. Sx de Turner

4. Feocromocitoma 4. Sx de Wolfram

5.Ataxia de Friederich

6.Corea de Huntington

7.Laurence-Moon-Bied!

8.Distrofia mioténica
9.Porfiria

10.Prader Willy
11.0tros

V. Diabetes Gestacional




La DM es un problema de salud publica, por su magnitud y gravedad de
complicaciones e involucra a todas las etnias y clases sociales, que
independientemente de su etiologia la hiperglucemia crénica llevara a
complicaciones micro y macroangiopaticas.®®

DM tipo 1

La DM tipo 1 Representa el 95% de todos los casos de DM en edad pediatrica, y
un 5-10% de DM en poblacion adulta.’* La DM tipo 1 se divide a su vez en DM tipo
1 A, con destruccién autoinmune de células B y tipo 1 B, idiopatica que predomina
en Asiaticos y Africanos.™

Tiene un fuerte componente genético hereditario del halotipo HLA, aunado a un
factor precipitante en el medio ambiente, ambos asociados a la aparicion de
autoanticuerpos especificos que originan una destruccién masiva de los islotes
pancreéticos mediada por células T, iniciando una infiltracion temprana de
linfocitos (T de tipo CD 8) en los islotes pancreéaticos.

Al activarse el sistema humoral, hay una respuesta inflamatoria local en los
islotes, y consecuentemente la aparicion de auto anticuerpos contra los antigenos
de superficie. La presencia de auto anticuerpos ICA (anticuerpos anti-islote), 1AA
(Anticuerpos anti-insulina), GAD (Anticuerpos antidescarboxilasa del &cido
glutamico, enzima que se encarga de convertir el acido glutdmico a acido gama
amino butirico), IA2 6 ICA 512 (anticuerpos anti tirosin fosatasa) son los factores
gue inician la cascada de dafio a la célula B provocando una insulinitis inicial con
pérdida de la primera fase de secrecién de insulina, que se hard manifiesta como
DM1 al destruirse mas del 80% de las células B y la reserva pancreatica sea
menor al 10%. Se cree que la presencia de estos anticuerpos se encuentran
presentes afios antes de la enfermedad o durante la gestacién,* La presencia de
estos anticuerpos contra la célula pancreatica se conoce como diabetes pre clinica
o pre diabetes.

Los genes del sistema HLA situado en la region 6p21 tienen un papel
predominante y son responsables del 35% de la susceptibilidad genética®.
(Figura A). La susceptibilidad es heredada en un 50% por el HLA DR y DRQ y
otro 15% para otros genes, principalmente en el locus del gen de la insulina, el
VNTR (variable number of tandem repeats), una segunda susceptibilidad que se
asocia a factores ambientales, en este caso aumenta el riesgo con la introduccion
temprana de cereales. *°

Los alelos de mas alto riesgo DR3/4, DQA1*0301-DQB1*0302 y DQA1*0501-
DQB1*0201. Se han encontrado en mas del 50% de la poblacién diabética y estan
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presentes en el 30% de la poblacién pediatrica diagnosticada en edades mas
tempranas. El riesgo es 10 veces superior al de otro genotipo. Por otro lado, los
alelos de proteccion son DQA1*0102-DQB1*0602. **

La accién que desencadena la autoinmunidad es atribuida principalmente a virus:
Enterovirus. Cocksakie, Rubeloa) o alimentos (temprana exposicion a las
proteinas de la leche de vaca, cereales, gluten) o toxinas (nitrosaminas).”® Otro
factor desencadenante que se ha asociado son los niveles bajos de vitamina D y
falta de suplemento de esta durante los primeros afios de vida.'* En la Ultima
década se ha observado un incremento en la prevalencia de DM tipo 1 en nifios
menores de 5 afos, esta tendencia ha sido explicada por un factor ambiental,
“hipétesis de la higiene” se desencadena una destrucciéon autoinmune favorecida
por la falta de exposicién a patdégenos.

Algunos pacientes tienen una rapida instalacion de los sintomas: y en 4 a 5 dias
presentaran cetoacidosis diabética (CAD). La presentacion clinica puede variar de
leve con polidipsia y poliuria a deshidratacion y choque como consecuencia de
una deficiencia casi absoluta de insulina. Otros nifios tienen una instalacion mas
tardia que se dara en meses. Una glucosa sérica =11.1 mmol/L confirma el
diagndstico.

PREDISPOSICION GENETICA DR3/DR4
% ~— insulitis/dafio célula ™~
c B
é . AUTOANTICUERPOS
1
. f “_ (ICA, 1AA, GAD)
1 . Pérdida de la fase rapida
a ¢ . LUNA DE MIEL
s e DM / . REMISION
N\ N
RN SANO ALTERACIONES e DM-1
TIE M PO e

Figura A. Historia Natural de la DM 1



DM TIPO 2

La DM tipo 2 en los nifios y adolescentes se caracteriza por incremento de peso,
resistencia a la insulina con hiperinsulinismo compensador. Los mecanismos
fisiopatoldgicos involucrados en su génesis se esquematizan en la figura B.

La epidemia de la obesidad con DM tipo 2 estan unidas, pero se desconoce como
se asocian a DM1. Esto se intenta explicar con la hipdtesis del acelerador
postulada por Wilkin que unifica la DM tipo 1y tipo 2 en una sola enfermedad que
solo se diferencia en la velocidad de la apoptosis de la célula B. Primer
Acelerador: potencial intrinseco de apoptosis celular. Segundo acelerador:
resistencia a la insulina, favorecida por sobre peso e inactividad fisica, y un tercer
acelerador que esta presente en la poblacién genéticamente predispuesta.”®

U EFECTO FALLA CELULA B
INCRETINA * RESISTENCIA

M A LA INSULINA /

AUMENTO
CELULA a

DISFUNCION
NEUROTRANSMISORES

HIPERSECRECION INSULINA

NO SUPRESION APETITO POR
INSULINA

f 23 1}“‘:"
— xflLIPOLISIS

RCGF
# SGLT2

Treat Encacringl 2008 6 (4
Figura 2. Fisiopatologia de DM tipo 2. PHG produccién hepéatica de glucosa, UPG
captura periférica de glucosa. *sitios donde actiia metformina.

Figura B. Fisiopatologia de la DM tipo 2. PHG (produccion hepatica de glucosa), UPG
(captura periférica de glucosa.

PREVALENCIA

La prevalencia mundial de DM es del 5%,y del 85% al 95% corresponden a
pacientes con DM tipo 2. En Europa la prevalencia de DM-2 es menor del 0.5%
en nifios. En el resto del mundo dada la epidemia de obesidad, la incidencia y
prevalencia ha ido en aumento y podria convertirse en la forma predominante de
presentacion ** En el afio 2000 existian en el mundo 151 millones de personas
con DM, y para 2025 seran 300 millones con un incremento de la prevalencia de
4% al 5.4% ** Este incremento se observa tanto en paises desarrollados como en
desarrollo, sin embargo, el incremento puede ser mayor para estos ultimos ya que
durante los proximos 25 afios se proyecta un incremento de hasta un 170%. India,
China, Canad4 y Estado Unidos de América, son los paises con cifras de
prevalencia mas altas en el mundo.
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PAIS Millones en el PAIS Millones en el
2010 2030
1.India 50.8 1.India 87.0
2.China 43.2 2.China 62.6
3.E.U.A 26.8 3.E.UA 36.0
4.Rusia 9.6 4.Pakistan 13.8
5.Brazil 7.6 5.Brazil 12.7
6.Alemania 7.6 6.Indonesia 12.0
7.Pakistan 7.1 7.México .- 11.7
8.Japon 7.1 8.Bangladesh 10.4
9.Indonesia 7.0 9.Rusia 10.3
10.México x| 6.8 10.Egypto 8.6

Cuadro 2. Niamero de personas con Diabetes Mellitus del 2010 al 2030 de 20 a 79 afios,
Diabetes Atlas IDF, 2010

México, en contraste, es un pais de incidencia baja en DM tipo 1 (5/100,000) %,
pero en cuanto a Diabetes tipo 2 su incidencia es muy alta, ocupa el lugar nimero
10 con 6.8 millones de personas diabéticas y se ha calculado que para el 2030
ocupard el lugar numero 7, con 11.7 millones de diabéticos.?** En relacién a la
mortalidad, se ha calculado una tasa de 49/100,000 habitantes y ocupa el tercer
lugar como causa de muerte en hombre y mujeres adultos.* Cuadro 2; Figura C

M-1 Incidence per 100,000 per year

40

30

20

1

Figura C. Prevalencia Mundial de Diabetes tipo 1
Craig E. MJA 2005;183:245

’.—"f\/l EXICO 2.5-5/100 000

2
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En el Instituto Nacional de pediatria 2 de cada 10 pacientes con DM tienen DM-2.
En el cuadro 3, se muestran comparativamente las caracteristicas clinicas y
bioquimicas al momento de su ingreso en una muestra de 20 pacientes. (Datos no
publicados).

DM tipo 1 DM tipo 2 Mody 3 HNF la p s
Edad al dx 8.914.2 12.4+2.7 9.1+2.7 0.001
IMC (Kg/m?) 19.443.7 29.5+4.3 20.5+1.79 0.001
c/C 0.89+0.05 0.92+0.05 0.89+0.05 0.03
TA sistdlica 99.8+£11.9 109.9+18 100.1+7.6 0.03
TA diastélica 64.0£8.9 7515 6715 0.03
AHF 1° (%) 16.2/9.7/- 55/33/11/11 1.3/22/10 0.03
AHF 2° (%) 24/9/15 33/22.3/33 34.1/54/22 0.05
HbAlc 10.5+£22 12.6£3.7 9.7x2.4 0.03
Colesterol 163.2+35.6 185+39 159.4+30.6 0.05
Triglicéridos 94.2+64 153.4+£77 99.5+68 0.03
AcidoUrico 2.8+£0.6 4.3+1.1 3.5+1.1 0.05
Péptido C 1.75+1 4.4+1.6 1.9+0.7 0.03
GAD 1.6(1-3.1) 0.8 (0.5-1.5) 1.3 (1.1-2) 0.05
GAD+/- 10/12 3/9 6/9 0.05
Ac TPO 5/14 1/9 3/9 0.05

Cuadro 3. Caracteristicas clinicas y Bioquimicas en nifios con DM al diagnostico en el
Instituto Nacional de Pediatria. C/C (relacién cintura cadera); IMC (indice de masa corporal);

HbAlc (Hemoglobina Glucosilada);

GAD (Anticuerpos anti

glutamico); AcTPO (Anticuerpos anti tiroideos)

descarboxilasa del acido
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En Europa la prevalencia de DM-2 es menor del 0.5% en nifios. En el resto del
mundo dada la epidemia de obesidad, la incidencia y prevalencia ha ido en
aumento y podria convertirse en la forma predominante de presentacion > En
México, de acuerdo con CONAPO, existen 15, 487,852 habitantes de 5 a 11 afios,
con una prevalencia global del 17%, existen 2.676.847 con sobrepeso, y de
acuerdo con estudios epidemioldgicos el 13% puede desarrollar DM-2,
hablariamos de 31.608 pacientes con DM-2 de 5 a 11 afios. Como fue descrito en
el 2006 por ENSANUT, México predomina con un 32% de sobrepeso y obesidad
en nifas y un 31.2% en nifios. Cuadro 4

| 1999 (%) 2006 (%)

Nifios de 5-11afios

Nifias 20.2 26.8
Nifos 17 25.9

Total 18.6 26

Adolescentes

Nifas - 32.5
Nifos - 31.2

Cuadro 4 -Prevalencia de Sobrepeso y Obesidad en México, ENSANUT 2006

Estados Unidos calcula que seran 48.3 millones de personas con DM en el afio
2050, con un incremento en la prevalencia de 5.62% al 12%, siendo mayor en
mujeres respecto a hombres de 220% vs 170% respectivamente, con incremento
distribuido por razas de 113% en blancos, 208% en negros, y 481% entre los
hispanos y 158% en otras etnias.®*** En USA desde 1990 a 2004 la incidencia ha
mostrado un incremento 2.3% por afio para la DM tipo 1.

Hecho similar sucede con la DM tipo 2 por el incremento de obesidad infantil; en
general la DM en un periodo de estudio de 12 afios (1993 a 2004) mostré un
incremento de 38% de hospitalizaciones por esta causa, y seguin sexo es mayor
en mujeres (42% respecto a hombres 29%), en cuanto a la edad no demostraron
un mayor ingreso los menores de 20 afios.**
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Costo de la Enfermedad

El impacto econémico de la DM radica en los costos generados para la atencion
de los pacientes, en su cuidado ambulatorio, la atencién hospitalaria y la pérdida
de productividad de las personas afectadas.

En Estados Unidos, los costos de atencion en estos pacientes para el afio 2007
fueron $174 billones de los cuales $116 billones correspondian a costos directos, y
$58 billones a costos indirectos®**» estimandose en atencion hospitalaria el 66%
del egreso total, lo que representa cerca del 15% del gasto en salud en ese pais.
Eestos costos son 2.3 a 2.6 veces superior a los gastos en salud en personas sin
diabetes; es decir 1 de cada 5 ddlares del sistema de salud se destina para
alguien con el diagnostico de diabetes, de los cuales el 65% se gasta en
internamientos, 25% en servicios ambulatorios y 18-13% de cuidado de
enfermeria en casa, ademas de costos indirectos como ausentismo en el trabajo
($2.6 billones) reduccion de la productividad( $20 billones) desempleo asociado a
discapacidad por diabetes($7.6 billones) y muerte temprana ($26.9 billones); con
el transcurrir de los afios este costo en diabetes aumentara de forma secundaria al
aumento de la prevalencia de diabetes®***- Cuadro 5

Cuadro 5 Consecuencias econdémicas de la Diabetes Mellitus en EUA
ARo Costos directos | Costos indirectos | Costo total

1992 $45.2 $46.6 $91.8

1997 $44.1 $54.1 $98 Todos los tipos
2002 $91.8 $39.8 $132

2007 $116 $58 $174

**Billones de doblares American Diabetes Association

Para Canada en 1998 la atencion en diabetes representa en costos directos US
$2,627 millones y en costos indirectos relacionados con pérdida de productividad
y mortalidad prematura US $1,074 millones, y en total se invierte el 6.9% los
gastos hospitalarios. En otros paises como Finlandia y Espafia el gasto en
atencion hospitalaria representa el 81% y 58% respectivamente del gasto total en
la atencion de diabetes.

Segun un estudio realizado por la Fundacién Canaria de Investigacion y Salud los

costos directos de la enfermedad supusieron el 2.13% de gasto sanitario en
Canarias durante 1998.*” En Europa, Estados Unidos y Canada los costos anuales
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de insulina es <0.5% del ingreso promedio anual, mientras que en paises en via
de desarrollo como Sudan y Tanzania el gasto anual de costo directo alcanza
36%38 39

El costo del tratamiento de la DM tipo 1 varia enormemente en el mundo y de un
pais a otro. El costo medio por paciente con DM1 en el primer afio del diagndéstico
asciende a 2936 € al afio (US$4,220). En los siguientes tres afios de seguimiento
sin complicaciones el costo asciende a 1395 € (US$2005) al afio.

En Suecia en 1994 los costos directos anuales por DM se estimaban en US$
377.3 millones siendo US$ 95.8 millones por medicamentos y los costos indirectos
alcanzaban US$ 438.8 millones. Para el caso de DM tipo 2 el costo directo en
1998 eran de US$ 3,333 ddlares/paciente/afio; En Israel se estiman costos
directos de US$ 4645 délares/paciente/afio, y en Inglaterra los costos directos e
indirectos se estiman de US$ 1910 dolares/paciente/ afio “

En México el gasto por la atencion de los pacientes con diabetes en el IMSS fue
similar al del SSA y mucho mayor que el necesario para atender a los pacientes
con seguro de salud en el ISSSTE. El gasto promedio en salud de las personas de
bajos ingresos y no asegurados (40% de los mexicanos) representd el 15% del
gasto total en los ultimos afios, mientras que para la poblacién con seguro de
salud (50% de los mexicanos) fue el 43%, con un gasto estimado de $140 millones
para costos directos y $177 millones en costos indirectos

En relacion a las repercusiones potenciales sobre la productividad futura y el
ausentismo escolar, el 14% de los diabéticos declara requerir bajas laborales de
forma ocasional, siendo el promedio de baja de seis dias al afio; al realizar
estimaciones en base a la teoria sobre capital humano, como se ha realizado en
Suecia, los costos indirectos alcanzan el 57% del total de los costos 0 como en
Estados unidos los costos directos por afio se estiman en US$ 116 billones
comparados con US$ 58 billones de pérdida de productividad/afio =%

En el caso de México, el gasto en la atencion del paciente con diabetes se
encuentra entre el 5% y el 14% del total dedicado a la asistencia médica, llegando
a ser participe del 2.04% (US $2.433.409) del gasto total anual en atencidn
hospitalaria del IMSS en el 2002 y se estima que ascenderiaa U S 2,618 millones
de dodlares anualmente “ Se ha reportado asimismo que el 45% de los costos son
directos y el 55% son indirectos. En relacién a los componentes de los costos
directos el 11.64% corresponden a consultas médicas y diagnéstico, el 38.77%
corresponden a medicamentos, el 11.64% a hospitalizacion y el 32.18% a la
atencion de las complicaciones crénicas.
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Con respecto a costos indirectos en México se atribuye el 4.52% a costo de
mortalidad, el 94.06% a discapacidades permanentes y 1.42% a discapacidades
temporales® Algunas estimaciones realizadas en Espafia reportaron costos de
€3,311 (US $4,890 paciente/afio), con evidencia de que en el afio siguiente al
diagndstico el uso de recursos es mayor y que a partir del segundo afio el costo se
estabiliza en un menor nivel.*

En Canada se encontrd que el costo per cépita de la DM-1 en adultos en 2001 fue
de 4,350 ddlares canadienses, considerando prescripcion, médicos,
hospitalizacion, cirugias y dialisis.*

En cuanto al control metabdlico se encontré que una HbAlc mayor a 8.4% y un
incremento anual de 0.15%, luego de 5 afios en el costo directo de las
complicaciones alcanzarian US$ 47,240 de los cuales el 52% (US$ 24,330)
corresponderian a manejo de la enfermedad macrovascular, 21% a nefropatia ,
17% a neuropatia y 10% a retinopatia, estas estimaciones aumentan a medida
gue la hemoglobina basal o el incremento porcentual anual de la misma es mayor;
en tanto que el tratamiento intensivo de la glucemia a logrado mostrar una
reduccion del costo de estas complicaciones. %

En estudios de costos de diabetes en nifios, como el reportado en el estado de
Khartoum Sudan, un pais en via de desarrollo, mostr6 147 familias de nifios con
diabetes, con un ingreso medio anual de US$ 1222 (0 a 14, 338) un gasto medio
anual de US $283 en el cuidado de la diabetes lo que represento el 65% del gasto
total de la familia en salud; el 36% del gasto total en diabetes se destino a la
insulina (US$ 156).*

En Alemania el costo por paciente con DM 1 se analizé en el 2004, el mayor
porcentaje de gasto es atribuible a tiras para la toma de glucosa en casa seguido
por el costo de los internamientos en un 37% y 26% respectivamente; en insulina
se invierte un 21% y un 7% a equipo como jeringas y equipo de emergencia
(Glucéagon). El costo puede ser significativamente mas elevado en nifios con
familias de bajo nivel educativo en comparacion con padres con altos niveles de
educacion (p< 0,01).™

En México se valoré la carga econdmica para las familias con pacientes con DM-1
en la poblacién que acude al Instituto Nacional de Pediatria (INP)“ El costo anual
promedio para el tratamiento de la DM1 es de US $1,689.87 ($24,092 pesos
mexicanos al 2002). Al analizar el gasto total por edad no existen diferencias
significativas pero aquellos que invierten mas en tiras mayor 61.4% del gasto total,
logran un mejor control metabdlico (HbAlc de 9.3 +/-1.9). En comparacion con los
gue gastan el 48% en tiras (HbAlc = 11.3 +/-2.3 %) (p < 0.05). En lo que respecta
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a los costos directos, destaca que el mayor porcentaje corresponde a las tiras para
determinacién de glucemia capilar (52.0%), hecho similar al encontrado en otros
paises como Reino Unido donde alcanza a representar un costo de £ 85 a £ 118
($171 ddlares) por mes por persona ® * Si consideramos a una familia con un
ingreso mensual de $2,400.00 (2 salarios minimos) el costo del tratamiento
corresponderia al 56.7% del mismo, incluso si se considera un ingreso familiar
mensual $10,000.00 el costo del tratamiento corresponde al 13.6%, lo anterior de
alguna manera refleja que el porcentaje destinado al tratamiento es de magnitud
considerable dado el ingreso familiar, en el primer caso corresponde a un gasto
catastréfico que implica que méas del 30% del ingreso va destinado a la
enfermedad. Cuadro 6

Clinica de diabetes, INP. México, D. F, 2002.

Concepto Gasto Gasto Gasto Gasto % promedio %  promedio
minimo maximo promedio promedio  del gasto total del gasto sin

(sin subsidio
subsidio)

Insulina NPH* 360 9,600 2,423 2,856 15 12

Insulina 0 6,240 1,751 4,070 10 17

Lispro*

Tiras para 1,080 17,280 8,718 8,718 52 36

glicemia

Jeringas 0 5,760 1,150 1,150 7 4.76

Tiras para O 4,800 764 764 5 3

cetonuria

Lancetas 0 2,400 449 449 3 1.86

Algoddn 0 999 193 193 1 0.8

Alcohol 0 525 142 142 2 0.58

Laboratorios* 52 9,500 551 1,612 3 7

Consultas* 11 5,379 399 4,138 2 17

TOTAL 1,503 62,483 16,540 24,092 100 100

Cuadro 6 Encuesta de costos directos del tratamiento de DM 1, INP, 2002."*

El DCCT (Diabetes Control and Complication Trial) en pacientes diabéticos tipo 1y
el (UKPDS) United Kingdom Diabetes Prevention Study en pacientes diabéticos
tipo 2 mostraron que el control glucémico intensivo comparado con el control
glucémico ordinario tiene una reduccién clinicamente significativa en la incidencia
de retinopatia, nefropatia y neuropatia. *

La presencia de estas complicaciones incrementa los costos del control de la
diabetes; Gilmer y colaboradores demostraron un incremento de US$ 2,536
(p<0.05) en el costo de la diabetes, asi, en los pacientes que tenian una
hemoglobina glucosilada (HbAlc) entre 6% y 7% el gasto fue de US$ 26,409,
comparado con quienes tenian entre HbAlc 9 y 10% con un costo US$ 23,873
durante un periodo promedio de 3 afios.
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El Control Intensivo aplicado a 120,000 personas con DM tipo 1 en Estados
Unidos se ganaran 920,000 afios de vista, 691,000 afos libres de Insuficiencia
Renal Terminal, 678,000 afos libres de amputaciones de miembros inferiores y
611,000 afios de vida a un costo de 5.2 billones de ddlares por arriba del cuidado
convencional. La intervencion costaria $27,000 por afio de vida ganado®

Complicaciones Cronicas

La retinopatia diabética inicia después de 10 afios de evolucidon y es manifiesta en
tres cuartas partes de los individuos con 15 afios de evolucion con DM1* En otros
estudios se reporta una prevalencia del 5% en el grupo de Staurp y de 4.1% en el
estudio de Raman. Los estudios epidemioldgicos en Wisconsin (WESDR) reportan
que el 3.6 % de los pacientes con DM-1 diagnosticados antes de los 30 afos,
tuvieron ceguera legal, atribuible en un 86% a retinopatia diabética.*

Staurp y Cols en 1980, encontraron una prevalencia de retinopatia del 5% en
nifios con edad de 12.2 afios, y con tiempo de evolucion del diagndstico de
diabetes entre 2 y 13.1 aflos* y de 4.1% en el estudio de Raman * Lo que toma
gran importancia en paises con alta prevalencia DM, asi en Europa, donde se
reporta una prevalencia de retinopatia del 39%, el tamizaje y seguimiento de estos
pacientes estd plenamente justificado, aun mas ante la presencia de
microalbuminuria, hipertensiéon arterial y niveles elevados de hemoglobina
glucosilada.**

Segun los lineamientos de la ADA, (American Diabetes Association) el realizar el
tamizaje a los nifilos mayores de 10 afios con 3 a 5 afos de inicio de diabetes
puede traer un costo total en examenes y visitas al oftalmélogo de $ 96,615 a
67,170 respectivamente, sin tomar en cuenta los costos indirectos que esto
acarrea, (pérdida de dias laborales de padres, perdida de dias de escuela, etc.)®
para el 2004 USA invirtié para prevenir un evento de ceguera en personas con DM
tipo 2 US $33,400 y US $ 5500 en personas con DM tipo 1, siendo mas costo-
efectivo el tamizaje en personas que requieren insulina. ** Ademas de compromiso
oftalmolégico  existen mdltiples comorbilidades (nefropatia, neuropatia,
infecciosas) que incrementan la carga social, econdmica y del servicio de salud,
entre otros. **

Estos datos han conducido a hacer esfuerzos por llevar a un control estricto de la
glucosa a los pacientes con DM, Un estudio cuyo propdsito fue estimar el costo
incremental de la implementacién de estas politicas en Inglaterra, mostré que
inicialmente se incrementa el gasto de la atencion de los pacientes principalmente
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en el manejo de la glucosa, sin embargo, se obtienen ahorros por la disminucion
de las complicaciones crénicas entre el 18% al 27%. En éste estudio se estimd
gue el costo de la implementacion del programa serian de £132 millones por afio,
mas £73 millones de los medicamentos. La consecuencia de un mejor control de
los niveles de glucosa y de las cifras de tensién arterial seria la reduccién de los
costos asociados a la hospitalizacion para el tratamiento de las complicaciones y
se encuentra alrededor del £105 millones, por lo que el costo neto del programa
podria ser £100.5 millones.*

Otro andlisis que evalia como resultado en salud el tiempo libre de
complicaciones en funcién del tratamiento con control estricto de la glucosa en
comparacién con el tratamiento convencional, identific6 que el costo incremental
del manejo intensivo de la glucosa fue de £478 por paciente y un costo
incremental menor de £ 92 por persona, en pacientes con DM2, con 0.60 afos
libres de complicaciones y 1.14 afos de vida ganados, el costo incremental por
afios libres de complicaciones fue de £1,166, que dentro de los parametros del
sistema de salud inglés es costo-efectivo en un 80% con valor tope para la razén
de costo-efectividad de £2,500, hallazgos similares fueron encontrados en estudio
de costo efectividades en pacientes con DM tipo 2 en Australia con un costo de
$8.180 por afio de vida ganado y de $ 9.730 por afios de incremento en la calidad
de vida. (Costos en 2005) *
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El control glucémico adecuado de los nifios con DM1 se basa en un plan de
alimentacién, un programa de ejercicio e insulina lo mas parecido a la secrecion
normal del pancreas, en aras de mantener siempre euglucemia y retardar las
complicaciones micro y macroangiopaticas.

Teniendo en cuenta que la mejor manera de evitar complicaciones es impidiendo
la hiperglucemia crénica que llevara a largo plazo a microangiopatia, infartos,
insuficiencia renal, se debera llevar un monitoreo estricto, con glucometrias en
distintos horarios, incluyendo madrugadas y ajustar la dosis de insulina (tanto
analogos de accion prolongada, como insulina ultrarrapida) con lo cual se evitaran
complicaciones agudas y cronica llegando a las metas para un control que se
traduce en una HbAlc (hemoglobina glucosilada) menor a 7.5% segun las guias
de la ISPAD, (Internacional Society of Pediatric and Adolescent Diabetes) *°
aungue segun la ADA (American Diabetes Asociation) las metas deberan ser para
menores de 5 afios HbAlc <8%, entre 5 y 7 afios HbAlc de 7-7.5%, y para
mayores de 7 afios <7.5%.

No se conoce con certeza el costo anual que esto implica para una familia
mexicana con un hijo con DM tipo 1. Aunque algunos de estos nifios mexicanos
pertenecen a instituciones como IMSS e ISSSTE en donde se recibe atencién
médica de por vida, asi como insulina y otros medicamentos. EI mayor impacto en
la economia familiar ha sido y seguira siendo las tiras reactivas para realizar
monitoreo estricto y llegar a las metas de tratamiento con el fin de evitar
complicaciones. Aun recibiendo este apoyo, en México no se ha logrado disminuir
la incidencia de complicaciones ni la mortalidad, ya que en una familia mexicana
promedio no hay dinero para realizar este monitoreo estricto que consiste en 7 a
12 mediciones de glucosa al dia con un costo por cada tira reactiva entre $5.00 y
$9.00 pesos mexicanos.

La calidad y la esperanza de vida de los pacientes, dependen del control
metabdlico y la prevencion de las complicaciones crénicas de la DM, @4 <|g cual
requiere frecuentes ajustes de la dosis de insulina, automonitoreos de glucosa
capilar y un contacto regular con los profesionales de la salud. En caso contrario,
una menor inversion de dinero, bajo nivel de educacién materna y un control
irregular de la DM determina un pobre control glucémico @ En este sentido, la
economia de la salud proporciona herramientas ideales que permiten expresar en
términos monetarios el uso de recursos necesario para el control metabdlico de
guienes padecen DM.*

Hasta donde es nuestro conocimiento no existe un estudio nacional que nos
demuestre los costos directos, indirectos e intangibles, la calidad de vida del
paciente con DML1 y sus repercusion a nivel familia y escuela.
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JUSTIFICACION

La importancia de la diabetes mellitus (DM) viene determinada fundamentalmente
por las repercusiones que, tanto su tratamiento continuado como las
complicaciones derivadas de su control clinico inadecuado, provocan sobre la
calidad y cantidad de vida. Ademas, otro aspecto de consideraciéon es el gasto
sanitario y social destinado a tratar la enfermedad y sus complicaciones.

La DM-1 ocasiona una importante repercusion sobre la calidad de vida de quienes
la padecen ademas de una notable sobrecarga asistencial y econémica.

Asi por ejemplo en el Instituto Nacional de Pediatria los estudios de seguimiento
demuestran que los nifios con DM-1 presentan alteraciones en su crecimiento °*
al momento del diagnédstico todas las nifias tenian talla normal y terminaron con
talla baja el 5%.

Por otro lado la autoinmunidad tiroidea esta presente desde el inicio de la DM-1, y
a diferencia de lo reportado en la literatura, la disfuncion tiroidea se presenta
desde el primer afio de evolucion, lo que indudablemente repercute en el
crecimiento y en el control metabdlico, con una prevalencia del 19.29¢% %6766 | g
complicacion cronica més frecuente fue afeccion oftalmoldgica grave en el 13.7 %:
catarata 6.8%, retinopatia diabética 5.1% y atrofia éptica en el 2.8% ™* En otro
estudio de 59 pacientes con DM-1 sin complicaciones cronicas en el mismo
instituto ™ el gasto directo total anual fue de $ 16 625.00 = US $ 1742 ddlares

El conocimiento aportado por las investigaciones socioecondmicas es fundamental
para conocer las enfermedades de una manera holistica al poner de relieve el
costo ocasionado por este problema de salud, y abre un camino hacia estudios de
costo-efectividad de las diferentes intervenciones posibles que permitan un debate
cientifico.

Los resultados que se generen en el estudio contribuiran a enriquecer con bases
cientificas la toma de decisiones sobre politicas preventivas y asistenciales;
monitorizar el ahorro de los costos econdmicos a partir de la implantacion de
nuevas actuaciones sobre la DM y sus complicaciones. También seran utiles para
evaluar el impacto en un sector especifico de la economia, como es el consumo
de recursos de asistencia sanitaria o el costo de la pérdida de produccion.

Este proyecto aportard resultados para obtener una vision del efecto de la
enfermedad sobre la utilizacion de los recursos sociales, lo que junto con la
mortalidad y morbilidad constituyen la carga o impacto socioecondmico de la
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enfermedad sobre la colectividad. EI conocimiento de la distribucion de los costos
directos, indirectos e intangibles determina que en la DM hay gastos catastroéficos.

Sera util en la planeacion de politicas de salud, en la asignacién de recursos
sanitarios, humanos y materiales destinados a aminorar los efectos indeseables
de esta enfermedad cronica sobre los pacientes, sobre el sistema de salud y la
sociedad en general

Para establecer una correlacién entre la enfermedad de inicio temprano y el peso
en el ingreso de aquellas familias con un nifio con DM-1. Se debe continuar,
ampliar y validar con mas registros e iniciar nuevos en otras regiones del pais,
para obtener representatividad nacional, con un instrumento capaz de medir los
elementos de carga de la enfermedad requeridos. Lo anterior es el objetivo de
este proyecto.

Sera altamente conveniente para las autoridades de salud hacer una encuesta
similar de enfermedades cronicas entre la poblacion menor a 20 afios,
especialmente con la transicién epidemiolégica en las areas siguientes: DM-1y las
variantes genéticas conocidas previamente como MODY, neoplasias, asma
bronquial y problemas alérgicos relacionados, hipertension arterial e insuficiencia
renal, pues los datos existentes son en su mayoria obtenidos en adultos mayores
de 60 afios y mas especificamente en el area de hospitalizacion y asegurados al
IMSS®

OBJETIVOS

o0 Objetivo General:
Valorar el impacto econémico, especificamente los costos directos, indirectos y
los intangibles de la DM.

o Objetivos Especificos:

Estimar el costo que genera la consulta médica periddica anualmente asi como

las hospitalizaciones.

Conocer el costo de tratamiento y monitoreo.

Estimar el costo del tratamiento de las complicaciones crénicas y agudas.

Conocer el costo anual de los examenes de laboratorio y gabinete.

Conocer los insumos utilizados para el tratamiento y control ambulatorio que

representan los costos mas altos.

6. Conocer qué porcentaje del ingreso familiar es destinado al tratamiento del
paciente con DM.

=

abrowbd
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7. Conocer los costos indirectos (transporte, alimentacion, pérdida de ingresos
por dias no laborables, etc.)

8. Conocer la calidad de vida de los pacientes.

9. Determinar la medida en que los gastos por enfermedad generan gastos
catastroficos.

OBJETIVOS SECUNDARIOS

Correlacionar el impacto econémico con la calidad de vida.

HIPOTESIS

La Diabetes es un gasto catastrofico para una familia mexicana.

Los pacientes con DM1 con un buen control metabdlico, invierten una cantidad
significativamente mayor de dinero comparados con aquellos con pobre control

metabdlico.

Los pacientes que destinan una mayor cantidad de dinero en la atencion de su
enfermedad tienen una menor frecuencia de complicaciones cronicas de la DM.

El alto costo de la enfermedad impacta negativamente en la calidad de vida del
nifio y del cuidador.
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MATERIAL Y METODOS

Clasificacion del estudio: Es un estudio prospectivo, observacional

seguimiento semi-longitudinal

Tipo de Estudio: Cohorte retrospectiva
Seleccion: No aleatoria

Intervencion del investigador: Observacional
Grupo de comparacién: Descriptivo
Seguimiento: Longitudinal

Direccion: Ambispectivo

Medicién: Abierta.

Fuente de datos: Ambilectivo

Poblacion

de

P objetivo: nifios y adolescentes con DM tipo 1, que sean atendidos en el

servicio de Endocrinologia Pediatrica del Instituto Nacional de Pediatria.

P elegible: Nifios y adolescentes con DM tipo 1, que sean atendidos en la

Clinica de Diabetes del INP, quienes han aceptado participar en el estudio.

Criterios de Seleccién:

Criterios de inclusién

1. Nifios y nifias con DM atendidos por el servicio de Endocrinologia

Pediatrica del INP.

2. Pacientes que vayan acompafados por uno de sus padres o tutores, que
tengan uno o mas afos de evolucidén, con o sin complicaciones cronicas,
cuyo padre o tutor tenga conocimiento del costo del tratamiento y que

acepte contestar el interrogatorio.

Criterios de exclusiéon

1. Pacientes que no se disponga de informacion suficiente en expediente

clinico.
2. Pacientes quienes abandonaron seguimiento.

24



Definicién de las Variables:

Variable Definicion Definicion Tipo de Variable Escala de medicion
Conceptual Operacional
Sexo Caracteristica de los | Sexo correspondiente | Cualitativa, Nominal 1.- Hombre
seres vivos que los | a la presencia de los | Dicotomica 2.- Mujer
distinguen 'y estan | caracteres sexuales
asociadas a los sexo | secundarios
cromosomas
Diabetes Mellitus Enfermedad Cronica | Enfermedad Cronica | Cualitativa, Nominal Tipo 1
asociada al aumento | asociada a | Dicotémica Tipo 2
de nivel plasmatico de | hiperglucemia MODY
glucosa.
Glucosa Es un monosacéarido | Concentracion de | Cuantitativa mg/dL
con férmula molecular | glucosa en plasma Numérica Continua
Celeoe.
Hemoglobina Es el producto de la | Idem Cuantitativa %
Glucosilada cetoaminacion de Numérica, Continua
glucosa y el amino
terminal de las
cadenas de
hemoglobina; depende
de la concentracion de
la glucosa sanguinea
GAD Auto-anticuerpos del | Presencia o no de | Cualitativa, Nominal | 0: Negativa
Acido Glutamico | anticuerpos dirigidos | Dicétomica 1: Positiva
carboxilasa contra carboxilasa del
Acido Glutdmco.
Colesterol Es un esterol (lipido) | Valor obtenido de la | Cuantitativa mg/dL
que circula en los | determinacion en | Numérica Continua
tejidos y en el plasma sangre
Microalbuminuria La microalbuminuria | Idem Cuantitativa mg/dl
se refiere a valores de Numérica Continua
30 a 299 mg/dl/24 h,
de albumina presente
en orina.
Edad Tiempo transcurrido a | ldem Cuantitativa, Calendario, meses
partir del nacimiento Numérica, Discreta
de un individuo.
Tiempo de Evolucion Tiempo  transcurrido | ldem Cuantitativa, Calendario, meses
desde el momento de Numérica, Discreta
diagnéstico de la DM y
hasta la fecha de
interés
TSH Es una hormona | Idem Cuantitativa, mul/l
producida  por la Numérica, Discreta
hipéfisis que estimula
la  produccion  de
hormonas tiroideas.
Anticuerpos Anti- | Anticuerpos contra la | Idem Cuantitativa, uli
tiroglobulina Tiroglobulina principal Numérica, Discreta
proteina en el tejido
tiroideo
Anticuerpos Auto anticuerpos | Idem Cuantitativa, uli
Antiperoxidasa contra Peroxidasa Numérica, Discreta
Tiroidea tiroidea necesaria para
la sintesis de
hormonas tiroidea
Peso Es la fuerza con la | Peso aparente | Cuantitativa Kg
cual un cuerpo actia | determinado del en | Numérica Continua
sobre un punto de | unabascula

apoyo, a causa de la
atraccion de  este
cuerpo por la fuerza
de la gravedad.
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Talla Longitud desde el pie | Estatura obtenida con | Cuantitativa Cm
hasta el vertex, | estadimetro Numérica Continua
estando el individuo
de pié.
Insulina Hormona pancreéatica | Unidades Cuantitativa Continua | Numero de frascos

secretada por los
Islotes

administradas por kg
de peso

consumidos por mes
de tratamiento

Analogos de insulina Insulina constituida | Unidades Cuantitativa Numero de frascos
por ingenieria | administradas por kg | Continua consumidos por mes
genética. de peso de tratamiento

Insulina ultra Rapida Insulina de ingenieria | Unidades Cuantitativa Numero de frascos
genética inicia accion | administradas Continua consumidos por mes

(Lispro, Aspart, | de 5 a 15 minutos de | dependen de conteo de tratamiento

Glulicina) su administracion, | de carbohidratos,
dosis utilizada segun | actividad fisica,
conteo de | glucosa pre prandial
carbohidratos.

Insulina Basal Insulina humana o de | Unidades Cuantitativa Numero de frascos

(Lantus, Detemir, | ingenieria genética | administradas Continua consumidos por mes

NPH) que actla durante 12- | dependen de kg de de tratamiento
24 hrs, utlizada para | peso. Y su dosis
imitar la  secrecién | dependera de masa
basal de insulina por | magra, tejido adiposo
el pancreas. y de resistencia a la

insulina.

Tiras para | Tiras que determinan | (+)50-40mg/dL Cuantitativa Continua | Numero de Tiras

determinacion de | presencia de cuerpos | (++)40-100mg/dL utilizadas por mes

cuerpos cetonicos en | cetdnicos en orina y | (+++)>100mg/dL

orina que mide
concentraciones de
acido acetoacético y
B-hidroxi-butirato.

Tiras reactivas para | Tiras que determinan | Concentracion de | Cuantitativa, mg/dL

determinacion de | la cifra de glucosa en | glucosa capilar Numérica, continua

glucosa en sangre sangre capilar

Control metabdlico Reflejado en la | Control Metabdlico | Cuantitativa Porcentaje
Glicacion no | Bueno: HbAlc < 7% Numérica Continua
enzimatica de glucosa | Regular:HbAlc 7-10%
en el eritrocito, | Malo: HbAlc 10 -
constituye del 3 al 6% | 13%
de la hemoglobina | Peor: control
total que traduce | metabdlico: HbAlc >

concentraciones de
glucemia promedio en
las dltimas 8 a 12
semanas.

13%

Costo Directo

El valor de todos los
bienes, servicios, y
recursos consumidos

Importe  en  pesos
mexicanos de la suma
de gastos mensuales

Cualitativa
Numeérica Continua

Pesos mexicanos

para proveer una | que paga el familiar
intervencion o tratar | para el control y
efectos secundarios o | monitoreo de la
las consecuencias | enfermedad
actuales o futuras
ligadas a esta.
Costo Directo Médico El valor de los | Importe en pesos | Cualitativa Pesos mexicanos

recursos para la salud:
laboratorios

mexicanos de la suma
de gastos mensuales

Numeérica Continua

medicamentos, utiles | que paga el familiar

como tiras reactivas, | para el control vy

algodén, personal de | monitoreo de la Iblll

la salud, consulta, | enfermedad

hospitalizacion
Costo Directo no | EI valor de los | Importe en pesos | Cualitativa Pesos mexicanos
médico recursos no médicos, | mexicanos de la suma | Numérica Continua

servicios, etc. Tal
como transporte

de gastos mensuales
que paga el familiar
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empleados en la
provision de  una

con el fin de control y
monitoreo de la

intervencion o en el | enfermedad
tratamiento de efectos
secundarios u otras
consecuencias
actuales futuras
ligadas a esta.
Costos Intangibles Son aquellos costos | Promedio de | Cuantitativa Promedio
que no se miden | calificaciones en el | Numérica Continua
directamente por un | ciclo escolar actual
gasto econdmico, son
costos como bajo
rendimiento escolar.
Costo Intangible Costo de la | Calidad de vida | Cuantitativa, Porcentaje
enfermedad no | calificada por cada | Numérica, Continua
medible expresado en | paciente
sufrimiento y calidad
de vida.
Gasto Catastrdfico Implica mas del 30% | Porcentaje del ingreso | Cuantitativa, Porcentaje
del ingreso para el | familiar que se invierte | Numérica, Continua
sustento familiar | en y por la
invertido en la | enfermedad.
enfermedad.
Clasificacion valoracion  otorgada | Total de  puntaje | Cualitativa, numérica | 1x
Socioecon6mica por trabajo social para | obtenido para operar 1n
determinar las cuotas | cuotas de 2n
asignadas segun las | recuperacion 3n
caracteristicas de 4n
cada hogar, 5n
6n
K
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METODO GENERAL DEL ESTUDIO

1. Disefio y validacion de los instrumentos para recabar la informacion.

Con estos instrumentos se obtuvo la informacién sobre caracteristicas
demograficas del paciente y su tutor, condicion clinica, tiempo de evolucion
del padecimiento asi como los costos directos e indirectos e INTANGIBLES
del tratamiento y control metabdlico de pacientes con DM.

Los costos directos representan el consumo de recursos del sistema de
salud y familiar, que incluyen atencién hospitalaria (hospitalizacion y
consulta externa), atencién primaria, farmacos (insulinas) y material
diagndstico de autocontrol (monitoreo de glucosa capilar), asi como las
pruebas y exploraciones complementarias como interconsultas etc.

Los costos indirectos son los atribuidos a la diabetes consistente en la
disminucion o en la pérdida de productividad debida a la mortalidad
prematura y a la morbilidad.

También se evaluaron los costos intangibles con el cuestionario de
sobrecarga del el cuidador. Y COOP Darthmouth para nifios con
enfermedades cronicas ya validados. La medicion de la calidad de vida
relacionada con la salud es cada vez mas relevante como una manera de
estudiar la salud de la poblacion y de analizar la eficacia y efectividad de las
intervenciones sanitarias.

2. Trabajo de campo. Aplicacion y llenado tutoriado de las encuesta bajo
supervision del médicos tratante.

e Se seleccionaron los pacientes con diagnéstico de diabetes mellitus tipo 1
en edad pediatrica menores de 18 afios, atendidos por el servicio de
endocrinologia por miembro de la SMEP (Sociedad Mexicana de
Endocrinologia Pediétrica).

e Se invité a los padres o tutores de los pacientes a participar en el estudio
durante su asistencia a su consulta médica o en caso de estar
hospitalizado.

e Mediante interrogatorio directo y tutelado por un especialista en
endocrinologia se obtuvieron los siguientes datos utlizando los
instrumentos disefiados para tal efecto. Se realizaron instrumentos para
medir los costos directos, los costos indirectos y los costos intangibles (se
anexan los instrumentos preliminares).
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e Se identificé todo aquel resultado de laboratorio y/o gabinete consignado
en el expediente y realizado en la institucion durante el periodo de
Diciembre del 2009 a Diciembre del 2010; se identifico el costo de cada uno
de ellos y se obtuvo un costo anual segun su clasificacién socioecondémica.

e Se identifico toda aquella consulta médica consignada en el expediente y
recibida durante el ultimo afio (Por ej. Educacion, nutricion, oftalmologia,
estomatologia, rehabilitacién, salud mental, etc.). Se identifié el costo de
cada una de ellas y se obtuvo un costo anual.

e Mediante la revision del expediente clinico se corroboré el tiempo de
evolucién de la enfermedad y se obtuvo el valor de las determinaciones de
hemoglobina glucosilada (Hb Alc) obtenidas durante cada afio de
seguimiento. Para obtener un promedio anual. Ademas se corrobor6 la
presencia o no de complicaciones de la DM 1.

3. Captura de la informacion y construccion de las bases de datos.

4. Analisis de los resultados. En el andlisis estadistico de los datos se utiliz6 el
programa SPSS v.18 para Windows. Los datos de variables categoricas se
representan por frecuencias y porcentajes; los datos de variables continuas
por medias y desviaciones estandar.

RECURSOS

Humanos:
En este estudio participaron:

1. Residente de segundo afio de la especialidad de endocrinologia
Pediatrica, encargado captar a los los pacientes, redactar el ensayo,
analizar y reportar los resultados

2. Endocrindloga Pediatra que supervisara la realizacién de las encuestas
y la revision de los expedientes clinicos. La médico adscrito es el tutor
de la tesis.
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RESULTADOS

Presentamos a 94 nifios con DM1 de la consulta externa del Servicio de
Endocrinologia Pediéatrica, Todos son pacientes del Instituto Nacional de Pediatria.
43.6% hombres 56.4% son mujeres. Tienen una edad promedio de 12.8 + 3.9
afios (3.5-18.6). Tiempo de evolucién de 2 afos (1-12.4) La media de la edad al
diagnoéstico fue de 10.3 (2.1-17.2).

Los parametros auxolégicos y bioquimicos actuales y al ingreso se encuentran en
la tabla 1. Al dividirlos por edad el 20.2% son menores de 10 afios y representan
al grupo con mejor control metabdlico promedio con HbAlc de 7.1% + 1.4 (EC95%
5.5-7.2) el cual se conserva en metas hasta antes de la adolescencia donde
podemos observar una HbAlc de 8.4% £2.6 al inicio de la adolescencia la HbAlc
permanece en regular control 8.2%+2.6 hasta una media de 10.6%=3 en el grupo
de los adolescentes mayores de 14 afos, por lo tanto, este es el grupo de peor
control y representa el 30.8% de la muestra. Al analizar el comportamiento en el
tiempo las niflas tienden a tener valores significativamente mas altos de HbAlc
gue los niflos. Tabla 2, tabla 3;Figura 14, 15, 16.

De estos pacientes un 90.7% utiliza andlogos de insulina; el esquema mas
frecuente que encontramos: Glargina o Levemir mas Lispro con conteo de
carbohidratos en un 68% del total de los nifios. En un 6% no requieren insulina
rapida. Segun la encuesta cada paciente realiza el monitoreo de glucosa de 5%
2.5 veces al dia (Figura 20). Las visitas a Enocrinologia anuales fueron de
2.52+1.2. Figura 5

42.6% de ellos fueron diagnosticados en el INP, 11.7% en centro de salud, 27.7%
en consultorio privado y el resto en otros hospitales. (Figura 2) El 89.9% de los
pacientes llevo seguimiento desde el inicio de la enfermedad ya que fueron
referidos por sus médicos al momento del diagndstico. Se encontré que un 55%
de los entrevistados reportaron algun tipo de costos de tratamiento médico para
tratar la diabetes antes de ingresar a la institucion. Los costos en varias categorias
antes del ingreso a la institucion fueron los siguientes: medicamentos $2000
($300-$20,000); consultas $800 ($60- $25,000) hospitalizacion $ 7,000 ($1000 -
$15,000) finalmente la dltima categoria de costos en los cuales incurrieron las
familias antes de ingresar al servicio publico de salud fueron examenes de
laboratorio; los costos de pruebas fue de $1,000 ($80 - $6500) pesos mexicanos.

88.3% de los pacientes pertenecen al area del Distrito Federal y Estado de
México, el resto provienen de otras entidades de la Republica Mexicana siendo la
principal Guerrero 4.3%, Hidalgo 3.2%, Michoacan 2.1%.(Figura 1) Los principales
resultados de las caracteristicas de los pacientes se presentan en la tabla 5. La
mayoria de los pacientes asistieron a la escuela primaria publica lo que
corresponde a un 41.4%, del resto asisten a Secundaria 34%, Bachillerato 14%,
Kinder 5%, y en un 4,2% abandonaron sus estudios. Tabla 5;Figura 4
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Un 80.9% de las encuestas fueron contestada por la madre, 14.9% por el padre
1.1% Abuelo y 3.2% por una Tia. De estos cuidadores, solo se encuentran
laborando el 48.9%. Del total de las madres pudimos ver que un 43.4% trabajan,
contra un 56.5% se dedican al hogar. Asi mismo con los padres, tenemos que del
total que respondié la encuesta 78.5% se encuentran laborando y un 14.2% se
encuentra desempleado. Hubo un caso en que el papa renuncié a su trabajo al
diagnostico de la enfermedad de su hijo. Tabla 5

La escolaridad de los cuidadores en orden decreciente es Secundaria 33%,
Bachillerato 25.5%, Primaria 24.5%, Universidad 11.7% y el 1.1% no tuvo
estudios. En cada hogar habitan en promedio 4 (2-11) personas Cooperan 1.6 +
1.295, en un 63.4% el ingreso familiar solo lo aporta una persona. En cuanto a la
ocupacion en un 23.9% se dedican al comercio, 19.6% son empleados,
compitiendo con un 19.6% trabajo domésticos y solo 8.7% son profesionistas.
Tabla 6;Figura 3

Los cuidadores que si laboran reportaron un ingreso mensual de $4,030 (+ 3,000),
En contraste, el ingreso familiar mensual asciende a $5,974.57 (+4713.71). El
gasto familiar total es de $5.6658 (+4441). Tabla 6

Complicaciones Agudas

Un 14.6% (11 nifios y 4 nifias) de los pacientes tuvieron internamiento en el
servicio de Urgencias por Cetosis y CAD (Cetoacidosis Diabética) y de los
pacientes que acudieron a urgencias solo 3 pacientes requirieron extender su
hospitalizacién posterior a la remision del proceso agudo, con tiempo de estancia
de 2 dias + 2.2 (1-8). La causa absoluta de estos internamientos en Urgencias y
Hospitalizacion fue ocasionada por omision de la dosis de insulina. Tabla 10

Complicaciones Crénicas
Presentaron complicaciones microvasculares 19 pacientes

Nefropatia

7 pacientes (3 nifios y 4 nifias) con nefropatia en fase de microalbuminuria
positiva, en tratamiento con Enalapril. So6lo encontramos un paciente con
hipertensioén. El tiempo de evolucién en los nifios fue de 4.6 afios + 3.4 (1-7.8) y
para nifias 1.7 afios (0.25-5). De los pacientes con nefropatia, 2 cumplieron la
meta de control metabdlico contra 5 que no estaban en meta.

Retinopatia

12 de los pacientes tienen retinopatia manifestada como error de refraccion, dos
de estos pacientes también cursaron con microalbuminuria. Las visitas a
oftalmologia se realizaron 1.85 (+0.8) veces por afio.

Neuropatia:

Una paciente tuvo corroborada por velocidades de neuroconduccion, y solo un
20% del total de la poblacién invierte en zapatos especiales para evitarla.
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Co morbilidades

Enfermedad Tiroidea Autoinmune: se presenta en un 22.3% de la poblacién en
fase hipotiroidea en tratamiento con Levotiroxina. Un caso manifestado como
hipertiroidismo el cual requirié dosis ablativa de yodo. Los nifios tuvieron un tiempo
de evolucién de la alteracion tiroidea de 1.2 afios (0.4-5.2) y las nifias 1 afio (0.16-
7)

Sobrepeso: Al momento del estudio encontramos a 16% de los pacientes con
sobrepeso, 8 niflos y 9 nifas.

Obesidad: Se encontraban con un IMC=85 en un 14.9% 8 nifios y 7 nifias. Del
total, 14 pacientes se encuentran bajo adyuvante con metformina. Al momento del
diagndstico la Pc de IMC para nifias fue de 37.5 (3-95) contra una Pc IMC de 50
(3-95) al momento del estudio. Los nifios no tuvieron diferencia en peso al
momento del diagndstico y el actual, Pc IMC de 50 (3-95)

Alteracion en el metabolismo de los lipidos: prevalece en un 8.5% 4 nifios y 6
nifnas al momento del estudio.

Talla Baja: Pudimos observar que al momento del estudio, La puntuacion Z se
encuentra en -0.23 (-2.51-1.78) para nifios, y -0.59 (-2.5-1.80). El comportamiento
de la puntuacion Z fue negativo a dos afios de evolucién para todo el grupo, sin
embargo observamos que el que gasta menos en automonitoreo pierde mayor
puntuacién Z con un valor de p=0.05, asi mismo observamos que a mayor HbAlc
la pérdida de puntuacion Z fue mayor, p=0.01, y en forma negativa con calidad de
vida p=0.02 Figura 21 A-B

Gasto de la Enfermedad 2009-2010

Revisamos como fuente secundaria los expedientes para verificar costos de
consultas, examenes de laboratorio y gabinete, asi como hospitalizaciones y
visitas al servicio de Urgencias, encontramos que el mayor porcentaje de los
costos se generaron por el seguimiento en la consulta externa ya que incluye
asistencia al seguimiento por endocrinologia, taller mensual, visitas no
programadas para ajuste de insulina, visitas a otras especialidades pediatricas.

Se preguntaron los costos para distintos periodos (dia/mes/afio) dependiendo de
qué tan frecuente fuera el consumo de los bienes o servicios por ejemplo los
gastos generados por dia: dieta, automonitoreo a los realizados por mes:
mensualidad de ejercicio o dias de ausencia escolar, los realizados al afio son
aquellos como compra de glucometro, zapatos, lentes. Todos los costos se
reportaron por afo.

El gasto anual para el tratamiento de la DM1 en edad pediatrica promedio es de
$63,369 ($29,405-$135,110), El Ingreso anual familiar $71,684.7 ($16,800-
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360,000), costos médicos directos: $60,845 ($10,295-58,192), costos no médicos
directos: $1392(136-8,800) costos médicos indirectos $1127 (0-2,500). Tabla 6-7;
Figura 6

Costos Directos Médicos
Analizando en forma conjunta los costos directos tanto médicos como no médicos
representan mas del 98,2% del costo total de la enfermedad.

Los costos directos médicos la dieta predomina con un 50.5% con una media de
$33,466 ($18,200-$93,075) seguida del automonitoreo estimado en 23.8% del
costo total, y tratamiento con insulina 10.8%. Tabla 7; Figura 6

Dieta

El 97% de la poblacion respondié haber cambiado su alimentacion al diagnostico
de la enfermedad, al dia se gasté una mediana de $75 (50-255). La dieta tuvo una
correlacién positiva con el costo total del tratamiento (p=0.00), con costo total de
automonitoreo (p=0.00) asi como con peso actual ( p=0.01) Figura 6,7,8

Automonitoreo

Segun la encuesta, cada paciente el monitoreo de la glucosa lo realizan en
promedio de 5 + 2.5 veces por dia. Al correlacionarlo con diferentes variables
encontramos que el automonitoreo fue positivo con edad al diagnostico (p=0.01);
es decir a mas temprana edad y menor evolucion de la enfermedad se
automonitorizan mas; costo total del tratamiento (p=0.01); costos directos totales
(p=0.03), costo de dieta anual (p=0.02), con ingreso familiar (p=0.017).

Encontramos correlacion negativa con tiempo de evolucién (p=0.03); es decir, a
mayor tiempo de evolucion se monitorizan menos. No correlaciond con género ni
calidad de vida asi como parametros axiol6gicos ni bioquimicos. Figura 17

Insulina: Aunque la mayoria de los pacientes utiliza analogos de insulina, ésta
representd un 10.8% del total del gasto anual. El costo total de Insulina tuvo una
correlacion positiva con control metabdlico (r=0.261, p=0.00), el costo total del
tratamiento tuvo una correlacion positiva con HbAlc. p=0.008

Costos Directos no Médicos

En este tipo de costos predomina el transporte al hospital con un 1,58% sobre el
total del gasto estimado en DM anual y podemos decir que tan solo el transporte
representa un 90% de los costos directos no médicos. (Figura 9)

Costos Indirectos

Encontramos que los costos indirectos representan un 1.78% del costo total anual
y en este predomina el descuento del cuidador en el trabajo para acudir a
consultas de seguimiento, hospitalizaciones, visitas para ajuste de insulina y
representa el 1.2 % del costo total (y el 38% de los costos indirectos), seguido del
costo de la alimentacién que el cuidador o el paciente tenian que hacer para
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acudir a la atencién medica 0,74% (un 23% del costo indirecto total). Entre otros
costos indirectos se encuentran pago por aseo, pago por cuidador en 6 pacientes,
por lo que no se incluyen ya que no fueron significativos.

Subsidio por la institucion

Los costos de consultas, examenes, admisiones a urgencias y hospitalizaciones,
no son tan significativos porque Los costos desde la perspectiva del proveedor de
servicios de salud pagd con cuotas preferenciales, segun la clasificacion
socioecondémica. Figura 12

En el 53% de los pacientes se asigno la clasificacion 2n la cual paga el 5% del
costo total, el 13,8% esta asignado con la clasificacion socioeconémica 1n
pagando el 3% del costo total. 2,1% de los pacientes asignados con la
clasificacion 1x no pagan por cual quiera que sea el servicio otorgado. 23,4% de
los pacientes fueron asignados con la clasificacion 3n pagando el 25% del costo
total. S6lo un 7,4% de los pacientes cubre el 50% del valor total de los insumos
hospitalarios al ser asignados con la clasificacién socioeconémica 4n.

En este estudio el costo promedio por paciente por afio subsidiado por el hospital
fue de $ 840 (220-2143). El hospital cubre 95% del total del insumo en la atencion.
Tomando cuenta que sin este porcentaje que asume la institucion el costo total de
la enfermedad ascenderia un 44% al gasto estimado anual. Tabla 4; Figura 12

Gasto Catastrofico

Unicamente 2.2% de los pacientes el gasto total para la atencion de la diabetes
fue menor del 30%, es decir, el gasto anual fue catastréfico en el 97.8% de los
pacientes. Tabla 8

El costo anual de atencion de un nifio con DM1 representa entre el 90.2% ( 24.2-
284) del ingreso reportado por la familia. La estimacion alta del ingreso hace que
el porcentaje debido a la atencibn médica sea relativamente menor. Esto hace
pensar que la variacion del ingreso reportado es mucho mayor que la variacién del
gasto reportado en la atencién del nifio con diabetes.

Costos Intangibles
Calidad de vida

La calidad de vida en los nifios analizada de acuerdo con los criterios de nifios
mexicanos con enfermedades crénicas fue mala en el 19.1% de los pacientes Las
nifias tienden a tener una menor calidad de vida con una proporcion 5:1
comparada con los nifios. Tabla 11

Al dividirlos por edad, la calidad de vida en el 53.1% de los pacientes es buena
predominando en nifios y correlacion6 de forma positiva con el control metabdlico.
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La calidad de vida es mala en el 24% de los adolescentes mayores de 14 afios vs
15% en menores de 10 afos.

Encontramos que la calidad de vida fue estadisticamente significativa al
correlacionarla con parametros bioquimicos Hbalc (p=0.01); Colesterol, (p=0.03);
Triglicéridos (p=0.017); LDL (p=0.01); no significativa con el ingreso anual,
automonitoreo, ingreso familiar, ni con el costo total de la enfermedad. Hay que
destacar que a mejor calidad de vida mejor control metabdlico. Los pacientes con
buena calidad de vida actual logran y conservan a lo largo de la evolucién de la
DM1 buen control metabdlico.

La correlacion de la calidad de vida fue estadisticamente significativa con género,
donde predomina una pobre calidad de vida en nifias (p=0.033)

Al dividir a los pacientes en metas de control y compararlos con calidad de vida
pudimos observar que del total de los pacientes el 67% que no estan en metas de
control y de estos, el 23% tuvo mala calidad de vida, 26.9% regular, 21.27%
buena, 17.4% muy buena, En cambio los que se encuentran en meta (33%) 9.6%
tuvieron mala calidad de vida, 29% regular calidad de vida, 48.3% buena calidad
de vida, 12.9% muy buena calidad de vida. Es decir, la calidad de vida tiene una
correlacion positiva con Hemoglobina Glucosilada y con tiempo de evolucion de la
enfermedad, a mayor edad y evolucién de la enfermedad peor calidad de vida.

Existe diferencia significativa en la HbAlc actual entre los de mala calidad de vida
vs regular calidad de vida (p=0.02) Figura 23,24

Sobrecarga del Cuidador

Los cuidadores respondieron en un 91,7% no sentirse sobrecargados al momento
de la encuesta. Sin embargo podemos observar que un 3.1% refieren sobrecarga
leve y en un 5% con sobrecarga intensa. Si bien la calidad de vida no correlaciona
con el costo total mas si con el control metabdlico, Encontramos que la sobrecarga
del cuidador tiene una correlacion positiva estadisticamente significativa con la
calidad de vida del nifio. (p=.000) Figura 25

De los cuidadores que refirieron tener sobrecarga de leve a intensa (6.3) 5 casos
fueron femenino y solo un masculino.

Rendimiento escolar

Estas variables aparecen en la tabla 4. Podemos observar como el promedio
escolar se encuentra en 8.5 +0.89 sin diferencia significativa en género aunque
las nifias tienden a tener mejor promedio., hubo 4 casos en que abandonaron sus
estudios, todas fueron mujeres que cursaban secundaria y preparatoria. El
promedio escolar tuvo una correlacion negativa con HbAlc (p=0.017); edad actual
(p=0.000); costo total del tratamiento (p=0.030), y con bajo rendimiento escolar p=
(0.04) En contraste encontramos una correlacion positiva con puntuacion z de talla
(p=0.036).No hubo correlacion entre promedio escolar y género. Tabla 5
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Tabla 1. Tiempo de evolucién y parametros Auxoldgicos y Bioquimicos al
diagnéstico y momento del estudio.

N 94 Nifios 43.6% Nifias 56-4% Todos p=
Diagnostico 9.54+3.5 10+5.7 10.3 (2.1-17.2)
Edad p=0.04
Actual 13.1+4.7 12.5+£3.2 12.3 (3.5-18.6)
Tiempo de evolucion 3.4+£2.5 3.3£3.15 2 (1-12.4) p=0.03
Diagnostico 37.5 50 50 (3-95)
IMC ns
pc
Actual 50 50 50 (3-95)
Puntua | Diagnostico | +0.28+0.84 +0.116+0.97 +0.26 (-2.41-3.1)
cion Z p=0.06
de
Talla | Actual -0.23 (-2.51- -0.59 (-2.5-1.89) | -0.32(-2.51-1.8)
1.78)
Diagnostico 1.8+1.22 2.1+£1.2 2+1
Tanner
ns
Actual 28+1.4 3.1+£1.7 2.9+1.3
Diagnostic 7.38+2.8 8.04 25 7.76x2.6
HbAlc
% ns
Actual 8.6x2.9 8.2+3.4 8.6x2.7
Colesterol mg/dL | 164 (104-350) | 161 (121-587) 162.5 (104-587) p=0.30
Triglicéridos mg/dL | 67(30-583) 77 (35-673) 76 (30-673) p=0.00
HDL mg/dL 46.8£11.7 48.9 (18-303) 45 (18-303) p=0.05
LDL mg/dL 103+29.9 105.6 (57-214) 99 (57-214) p=0.00
Microalbuminuria | 0.24 (0.00- 0.39 (0.00-33.4) | 0.26 (0.00-33.4) p=0.06
7.20)
Glucosa mg/dL
195(93-540) 162 (80-400) 181 (80-540) p=0.31
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Tabla 2. HbAlc dividida por grupos de edad al momento del estudio

Grupos 1 2 3 4 Total
De edad <10 10-12 12-14 >14
n=8 n=10 n=10 n=13
Masculino 8.5%
6.3% 8.7% 7.4 9.7% (x2.9)
(x0.92) (x3.12) (x2.5) (x3)
n=11 n=12 n=14 n=16
Femenino 8.2%
7.2% 7.9% 8.6% 10.2% (x2.7)
(x1.7) (x1.9) +2.6 +
Total 7.1% 8.4% 8.2% 10.1% 8.6%
+1.4 (x2.6) (x2.6) (£3-0%) (x2.7)

Los adolescentes mayores de 14 afnos, representa un 30.8% de la muestra se
encuentra en el grupo de peor control metabdlico.
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Tabla 3. Control Metabdlico segun afios de evolucion, La HbAlc aumenta

segun afos de evolucion de la enfermedad.

HbAlc x afios de Media Minimo/

evolucion D.E Maximo Mediana N
Inicial 7.7%+2.68 3.2-14 7.9% 94
1 afo 7.14%+2.5 3.4-14.2 6.9% 94
2 afios 8.09+2.37 4-15.5 7.6% 63
3 afios 8.34+2.41 4.8-15.4 8.1% 42
4 afios 8.55+2.47 4.5-13.9 8.35% 32
5 afios 8.75x2.75 4.7-13.5 8.12% 28
6 afios 9.56+2.46 5.4-13.4 10.1% 19
7 afios 9.6+3.32 4.3-17.1 9.0% 17
8 afios 10.57+£3 4.2-15.2 10.5% 9
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Tabla 4. Principales datos socio demograficos

Caracteristicas NINOS NINAS TOTAL
Tipo de escuela Publica 83.05% 90.63% 88.3%
Privada 16.95% 9.38% 59.26%
Preescolar 5.08% 6.25% 3.70%
Primaria 49.15% 46.88% 51.85%
Secundaria | 37.29% 34.40% 34.04%
. Bachillerato | 8.47% 5.30% 5.41%
Escolaridad Dias _ de|1(0-3) 1(0-10) | 1(0-10)
Ausencia
Escolar/mes
Promedio 8.4+0.94 8.5+0.35 8.3+0.89
Escolar
Bajo 25% 39.6% 32.9%
Rendimiento
escolar
Abandoné 0% 7.39% 4,2%
estudios
Lugar de | D.F. 60.34% 57.25% 25.50%
nacimiento México 32.76% 30.13% 62.83%
Guerrero 1.72% 6.25% 4.32%
Hidalgo 3.45% 3.13% 3.21%
Michoacan 1.72% 3.13% 2.10%
Clasificacion 1x 0% 3.7% 2.12%
socioecon6émica | 1n 7.31% 18.86% 13.8%
2n 63.4% 45.2% 53.1%
3n 21.9% 24.5% 23.4%
4n 7.31% 7.54% 7.44%
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Tabla 5. Caracteristicas del cuidador y de la familia.

Entrevistado | Trabaja
n=94 Si No Total
Mama | 33 43 76
80.9%
Papa 11 3 14
14.9%
Abuelo | O 1 1
1.1%
Tia 2 1 3
3.2%
Total 100% | 46 48 94
Personas que cooperan en el Hogar
59.6% 30.9% 5.3% 2.1%
1 2 3 4
Caracteristicas del Hogar
Personas
viven 4 (2-11)
Personas
Cooperan 1.6 (+1.295)

Escolaridad
33.1%
25.5%
24.5%
11.7%
2.10%
1.00%

Profesion
23.9%
19.6%
19.6%
13.0%
8.70%
6.50%
4.31%

Secundaria
Bachillerato
Primaria
Universidad
Postgrado
No estudio

Comercio
Empleado
Doméstico
Otros
Profesionistas
Varios oficios
Albanil

Ingreso
Mensual
Cuidador
4030
+3000

Ingreso
Mensual
Familia
5974.57+
4441

Gasto
Mensual
5665.64
+4713.7

40



Tabla 6. Ingresos de la familia 'y costos de atencidon de la diabetes en pesos

mexicanos en un afno.

Concepto Promedio Minimo | M&ximo
Mediana

Ingreso anuales $71,684.7 $16,800 | $36,0000

Costos médicos directos $60,845 $10,295 | $58,192

Costos no médicos directos $1,392 $136 $8,800

Costos médicos indirectos $1,132 0 $2,500

Total costo atencion por nifilo con | $63,369 $29,405 | $135,117

diabetes/afno

% costos sobre ingreso total anual 90,2% 24.2% 282%
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CATEGORIA DE COSTOS

Costo anual y porcentaje sobre
costo total de la enfermedad

Costos Médicos Directos

Costos de tratamiento que cubre
INP:

Consultas

Urgencias

Hospitalizacion

Laboratorio

Total $806,39 (1,27%)

Otros medicamentos $2,942 (4.64%)

Automonitoreo* $15,149 (23.8%)

Insulina ** $6,893 (10.8%)

Jeringas $2,448 (3.86%)

Dieta especial (especial diabético) |$33,466 (50.5%)

zapatos especiales y lentes $546 (0.82%)
Costos No Médicos Directos

Adecuaciones a la casa $315 (0.5%)

Transporte (acudir a consulta) $1050 (1.58%)

Costos Indirectos

Descuento ingreso laboral $633 (0.90%)

Alimentacion

(cuidador o paciente para acudir a

consulta u hospitalizacion) $495 (0.74%)

Total costos al aifo 63,389 (100%)

*Incluye algoddn, lancetas, tiras reactivas
** Incluye insulina de corta y larga duracién

Tabla 7. Promedio de costos anuales por paciente con diabetes en pesos
mexicanos.
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Tabla 8. Muestra el porcentaje invertido en la enfermedad por familia, sobre

el ingreso familiar anual. Representa para la mayoria un gasto catastrofico

Pacientes Porcentaje Porcentaje
N=94 minimo maximo

2 (2.2%) | 24.2% 25.8%

23 (24.4%) | 36.6% 74%

24 (25.5%) | 75% 99%

23 (24.6%) | 101% 123%

8 (8.50%) | 135% 148%

14 (14.8%) | 151% 284%
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Tabla 9. Escenarios de costos

AM CDM CDnM CDT TTA Cl Dieta Ingresos CT
3,840- 8,545- 136- 29,405- 50-266 | O 18,250- 6,800- 29,405-
Escenario 9,680 42,283 410 45,051 20,075 36,000 45051
bajo
Escenario 9,960- 42,626- 420- 45,405- 280- 0 36,000- 45,405-
intermedio 13,620 59,765 650 61,062 420 60,000 61,062
21,900
36,500
Escenario 13,801- 60,225- 675- 61,185- 440- 130- 60,000 61,315-
intermedio 19,266 71,686 1470 72,986 1,000 380 75,000 93,366
Escenario 32,649- 71,692 1480- 72,988- 1,400- 500- 40,150 75,000- 73,488-
alto 58,192 133,842 8,880 135,117 8,000 2,500 93,075 360,000 137,617

[CAM= (Automonitoreo); CDM (Costos directos Médicos); CDNM (Costos directos
no Médicos); CDT (Costos Directos Totales); TTA (Transporte total anual); ClI
(Costos Indirectos); CT ( Costo total). Se expresa en Pesos Mexicanos.




Tabla 10 Complicaciones por género y pacientes en tratamiento por
complicaciones y comorbilidades
Crbnicas Comorbilidades Aguda
Nefropatia Retinopatia ET A | Obesidad Sobrepeso | Dislipidemia | CAD
7.4% 12.7% 22.3% | 14.9% 16% 8.5% 16%
Microalbuminuria | Error refraccion Resistenciaalainsulina
Nifios | 3 6 9 8 8 4 5
Nifias | 4 6 12 7 9 6 10
Total 7 12 21 15 17 10 15
En tx 7 12 21 14 15 8 15

Los pacientes con complicaciones y co-morbilidades asociadas que ademas
de esquema de insulina, requieren farmacoterapia, analizando el costo
global, este es1.57 mayor que para aquellos sin complicaciones.

ETA Enfermedad Tiroidea Autoinmune

CAD Cetoacidosis Diabética
SUD Sangrado uterino disfuncional
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Tabla 11. Calidad de vida por género y grupo de edad.

Edad <10 afios 10-12 aflos | 12-14 afios | 214 afios
20% 23.4% 25.5% 32.9% Total
Muy masculino masculino masculino masculino | 15 15.9%
21% 1 13.6% 2 8% 0 20.6% 4
buena : _ . .
femenino femenino femenino femenino
3 1 2 2
Buena masculino masculino masculino masculino | 35 37.23%
37% 5 36% 4 50% 4 27.5% 5
femenino femenino femenino femenino
2 4 8 3
Regular masculino masculino masculino masculino | 26 27.6%
26% 2 31.8% 3 25% 4 27.5% 3
femenino femenino femenino femenino
3 4 2 5
Mala masculino masculino masculino masculino | 18 19.1%
15.7% 0 18% 1 16% 1 24.1% 1
femenino femenino femenino femenino
3 3 3 6
Total 20% 23.4% 25.5% 30.8% 94 100%
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Figura 1. Lugar de Procedencia, La mayoria de los pacientes pertenecen al
Distrito Federal y Estado de México.
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Figura 2. Lugar en donde se realizé el diagndstico de la enfermedad, como
podemos observar, gran parte es referida de centro de salud y consultorio
privado, asi como otros hospitales del Departamento del Distrito Federal.
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Figura 3. Ocupacion de los Cuidadores
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Figura 4. Escolaridad de los pacientes, La mayoria pertenecen a primaria y
secundaria. La edad promedio fue de 12.8 afios +3.9
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CONSULTAS A ENDOCRINOLOGIA EN EL ULTIMO ANO
!.f

1—

MASCULING FEMENINO
GENERO

Figura 5. La Gréafica muestra el numero de visitas a Endocrinologia en el
ultimo afio para seguimiento de su enfermedad, Con una Media de 2.52+1.2
visitas al afio para ambos sexos.
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Figura 6. Costo Total de la enfermedad, Costos Directos e Indirectos. Donde
se observa que el mayor porcentaje pertenece a gastos para alimentacion
seguido de automonitoreo e insulina.
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CAMBIO LA DIETA A DIETA ESFECIAL

1007

FIGURA 7. Predominan los pacientes que cambiaron su plan de alimentacion
después del diagnéstico de DM, en un 98%, lo que represento la mayor carga
econdmica para la familia.
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FIGURA 8. Costo que representa la dieta especial de cada paciente dividida
en Género, el promedio de gasto al dia es de $75 (50-255) pesos mexicanos.
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FIGURA 9. Medio de transporte para acudir al hospital predomina entre los
costos directos no médicos. El medio de transporte mas comun es el
microbus.
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FIGURA 10. Costo de traslado para acudir a la cita dividido por género, con
una media de 1050 pesos anuales. La mayor proporcion de pacientes
invirtié de $51 a $100 pesos mensuales.
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Figura. 11. EL descuento laboral por visita. Segun la asistencia a sus citas al
hospital el descuento total calculado es de $633 pesos mexicanos para el

total de los pacientes, esto es el 0.9% del costo total de la enfermedad.
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Consultas, Laboratorios y Hospitalizacion que cubre la
Institucion
60 _ n=50
50 -
40 -
30 B s n=22
20 -
10 -
: []
1x cubre el 1n cubre el 2n cubre el 3n cubre el 4n cubre el
100% 97% 95% 5% 50%
Clasificacién Socioeconémica

FIGURA 12. Clasificacion socioecondmica de cada paciente, y el porcentaje
de la enfermedad que cubre cada uno. Predomina la clasificacién
socioeconOmica 2n, que paga 5% de los gastos que implican consulta
externa, hospitalizacién urgencias y examenes de laboratorio.
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Figura 13. Control Metabdlico dividido por género y por edad. Los pacientes
a menor edad presentan mejor control (p=0.02) hasta antes de la pubertad
tienen un regular control. Las nifias tienen peor control que los nifios.
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FIGURA 14. Comportamiento de la HbAlc por sexo (p= 0.006) durante el
seguimiento a dos afos y en el momento del estudio. La HbAlc siempre
tiende a bajar durante el primer afo. Posteriormente se mantiene en
incremento, a mayor edad peor control metabdlico, p=0.001 el cual es més
evidente en las nifias.
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Figura 15. Comportamiento del control metabdlico de acuerdo con edad y
sexo. Los pacientes menores de 10 afios tienen mejor control metabdlico,
los mayores de 14 afios el peor control metabdlico (p=0.05). Las nifias
siempre tienen mayor HBAlc que los nifios, excepto entre los 10 y los 12
afos. La hemoglobina glucosilada aumenta con la edad. p=0.001
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Figura 16. Comportamiento de HbAlc de acuerdo con tiempo de
evolucién. La hemoglobina glucosilada aumenta por cada afio de
evolucion. p=0.02
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Figura 17. Comportamiento de HbAlc de acuerdo con costo de auto
monitoreo. El que gasta menos siempre se mantiene en regular control

metabdlico.
El que invierte mas, tiene un buen control durante el primer afio con

descenso de la HbAlc, para posteriormente incrementar. Los dos grupos
gue invierten mas en automonitoreo tienen el peor contro metabdlico.
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Figura 18-A. Comportamiento de HbAlc de acuerdo con costo total de la

enfermedad. El

que gasta menos

inicia con adecuado control pero

posteriormente se mantiene en regular control. El que gasta mas tiene mejor
control durante el primer afio de la enfermedad pero son los de peor control
de acuerdo a HbAlc actual p=0.005
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Figura 18-B. Comportamiento de HbAlc de acuerdo a la inversiéon en
tratamiento (insulina, otros medicamentos). Los grupos intermedios se

mantienen en mejor control p=0.00
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Figura 19. Comportamiento de HbAlc de acuerdo con ingreso familiar.
El que gana menos tiene peor control metabdlico.
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Figura 20. Control Metabdlico con numero de glucometrias por dia, Se
observa que a mayor numero de glucometrias tiende a disminuir el nivel de
Hemoglobina Glucosilada

El nUmero de glucometrias tuvo una correlacion de Pearson negativa al

compararla con tiempo de evolucion, a menor tiempo de la enfermedad, los
pacientes se monitorizan mas. (p=0.021)
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Figura 21-A. Comportamiento de puntuacion Z de talla de acuerdo a la
inversion familiar en automonitoreo. Observamos que en general los
pacientes tienen tendencia a perder puntuacién Z a lo largo de la
enfermedad, sin embargo los que gastan menos, pierden mayor puntuacién
Z de talla. p=0.05
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Figura 21- B. Comportamiento de Puntuacion Z de talla durante la evolucién
de la enfermedad. Las nifias pierden més DE de talla, -0.59(-2.5-1.21).

La puntuacion Z de talla tuvo una correlacion negativa con Hbalc p=0.01y
con calidad de vida p=0.02
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Figura 22. Calidad de vida, un 37.2% tienen buena calidad de vida, esta tuvo

una correlacion positiva con control metabdlico p=0.01
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Figura 23. Calidad de vida y comportamiento de HbAlc analizado con
instrumento COOP-DARTHMOUTH con la escala arbitraria de Lopez Garcia
para nifios mexicanos con enfermedades cronicas. Los nifios con buena
calidad de vida conservan buen control metabdlico durante la evolucion.
Existe diferencia significativa en la HbAlc actual entre los de mala calidad de
vida vs regular calidad de vida (p=0.02)
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Figura 24. Calidad de Vida y comportamiento de HbAlc analizado con
instrumento COOP-DARTHMOUTH con la escala arbitraria de Lopez Garcia
para nifios mexicanos con enfermedades crénicas. No encontramos
diferencia entre el control metabdlico con los pacientes de muy buena,
buena y regular calidad de vida pero al comparar al grupo de mala calidad
de vida con el resto de los pacientes, si encontramos diferencia significativa
con Hemoglobina glucosilada. p=0.01
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Figura 25. Sobrecarga del cuidador. La mayoria de los cuidadores no se
sienten sobrecargados al momento del estudio. La sobrecarga de los padres
tuvo una correlacién positiva con la calidad de vida de los nifios. (p=.000)
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Discusion

La DM es una - 'S costos,
incrementa la mortanoaa, 1a aiscapacigaa y represenia granaes pérdidas
econdmicas. El gasto global mundial para el tratamiento de la DM y sus
complicaciones fue de 232 billones de ddélares en el 2007 e4

La evaluacion de los costos econdémicos de la Diabetes Mellitus tipo 1 en
poblacién pediatrica esta limitada por la disponibilidad de estudios sistematicos.
Esta investigacién con la cohorte mas grande reportada hasta el momento que
evalla costos directos, costos indirectos y costos intangibles y, es una respuesta
al desafio de establecer el impacto econémico de la DM en nifios y adolescentes.

Urge realizar la sensibilizacion del sector salud acerca de los costos verdaderos
de la DM en México, para disefiar estrategias fundamentadas cientificamente para
la asignacién de recursos sanitarios.

Si el pais no invierte en diagnéstico temprano y tratamiento oportuno los costos en
el futuro se escalaran dramaticamente. Los pacientes que fueron diagnosticados
a edades mas tardias tuvieron costos mas elevados y presentan complicaciones
en un 20%.

Los costos directos promedio por afio por paciente es de $ 63,256, en el escenario
bajo ($29405-$45051) y en el alt 617); es un costo muy alto para
México en funcién de los ingresos tamiliares, sin embargo el costo de no hacer
nada es mucho mayor y esto ultimo lo observamos en el hecho de que los costos
directos de los pacientes con complicaciones secundarias a la enfermedad es de
$3,646,830; 1.57 veces mas grandes que para pacientes sin complicaciones.

Los costos totales (costos directos, costos indirectos no se correlacionaron con el
control metabdlico pero si con pérdida de la productividad (rendimiento escolar,
calidad de vida) como resultado de la morbilidad y la discapacidad asociada a la
DM1. Tabla 11.

Tabla 12

COS R P
Ingreso familiar anual 0.45 0.000
Tiempo de evolucion -0.27 0.008
Escolaridad 0.365 0.000
Glucosa 0.784 0.000
Automonitoreo 0.892 0.000
Edad -0.254 0.012

Como se esperaba de acuerdo con nuestro estudio previo,” los costos fueron
catastroficos $63,2568 (Tabla 8), ademas varian en relacion al tiempo en que se
hizo el diagndstico. Un retardo en el diagndstico incrementa las complicaciones y
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por ende los costos en las tres dimensiones (directos, indirectos e intangibles). En
la literatura no hay estudios en las tres dimensiones generalmente los costos
intangibles no son evaluados.

La medicion de la calidad de vida es cada dia mas importante para la evaluacion
integral de los pacientes con DM en general y con DM1 en particular ya que
permite conocer la percepcion de los pacientes con respecto a su enfermedad
crénica y su bienestar e impacta directamente en la adherencia al tratamiento.”?

En la figura 22 se muestra que el 37.2% tienen calidad de vida buena, mientras
qgue el 46 % tiene calidad de vida regular a mala. Los estudios de calidad de vida
en el paciente con DM son escasos’® y en nifios no existen; este estudio es
pionero.

La calidad de vida se afecta significativamente en relacién a la morbilidad:
incidencia de infecciones, eventos cardiovasculares Yy hospitalizaciones
prolongadas, asi como en la productividad.

En nuestra cohorte encontramos que a la calidad de vida correlaciona con HbAlc
(p=0.01) vy el control metabdlico correlaciona positivamente con promedio escolar
(p=0.02), dias de ausencia escolar (p=0.040) y negativamente con bajo
rendimiento escolar (p= 0.03).

En relacion a los costos directos nuestros resultados son similares a los
encontrados por otros autores (Tabla 13) 65,66,32. Estudios recientes, muestran los
costos por afio varian segun la economia del pais por ejemplo Sudan, un pais en
vias de desarrollo invierte un 23% del ingreso familiar anual. En México el 97.8 %
de los pacientes invierte mas del 30% y constituye un gasto catastrofico. Tabla 8 y
13.

Cabe destacar que en este estudio la alimentacién especial como parte del
tratamiento represento el gasto mayor (50.5%), en otros paises no se cuantificé.

La alimentacion tiene una correlacion positiva con costo total (P=.000), con
ingreso familiar anual (P= 0.00), con costo total del automonitoreo (P= 0.00).

El control metabdlico correlaciona positivamente con costo de tratamiento total
(p=.008), con costo de Insulina (p=.006). Estos datos son esenciales porque
significa que la adherencia al tratamiento (alimentacion e insulina) impactan
directamente en el control de la glucemia, en el retraso de complicaciones
secundarias y por lo tanto son costo efectivas.

Los costos indirectos son subestimados, Yy los costos intangibles son cuantiosos.
Este estudio muestra que la DM1 tiene costos desproporcionados y que estos son
catastroficos y es similar a los encontrados por Tao™ en Estados Unidos. El
conocimiento del impacto econémico de la DM1 es muy importante para México.
Los pacientes, los cuidadores, el personal de salud y las instituciones sanitarias se
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benefician ampliamente al entender los costos reales de la enfermedad. El sector
salud puede usar esta informacion para una distribucion mas equitativa de los

recursos sanitarios asignados a la DM tipo 1.

El desafio ahora es invertir en el control metabdlico (Alimentacion, automonitoreo
e insulina) para la prevencién de la morbilidad asociada a la DM1.

Tabla 13. Los costos fueron representados en pesos mexicanos

Principales estudios realizados en edades pediatricas

Pais Afio Gasto por | Hallazgo inversion
afo/paciente
Alemania ™ 2004 $44,951.09* 37% Automonitoreo | El costo fue mas
Icks A * alto a mayor edad
26% y peor control
Hospitalizaciéon metabolico,  asi
como
21% hospitalizaciones
Insulina por
hospitalizaciones
7% agudas.
Jeringas, set de
glucagon
Sudan 23% sobre el
Elrayah H* 2005 $3319 36% ingreso anual
Insulina invertido en la
enfermedad.
Espafia 24.8% 24.8%
*Ballesta M 2005 $57,086 Automonitoreo
10.7%
Insulina e
hipoglucemiantes
México 2008 $16,540 52% Automonitoreo | No reportado
Altamirano B
*kkk
USA 2010 $71,005 37.1 % en | El total de Ia
medicamentos y | poblacién incluida
*Tao B " accesorios en este estudio,
40.2% son menores de
hospitalizacion 18 afos 5.5% de
la poblacion
estudiada
México 2011 $63,309 50.5 % alimentacion | Mayor del 30%
*Altamirano B 22.8 % | sobre el ingreso
automonitoreo anual invertido en
la enfermedad
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Conclusiones

El costo del tratamiento de un nifio con DM1 para la familia Mexicana es un gasto
catastrofico.

La inversion en el tratamiento de un nifio con DM tipo 1 en México es similar a lo
reportado en otros paises (Alemania, Espafia) principalmente en automonitoreo
(49.7% vs 37% y 24.8%) y en insulina 10.2 vs 21% y 10.7%, respectivamente.

La inversién en automonitoreo, insulina, y costo total se refleja en buen control
metabdlico, con mejor crecimiento y ausencia de complicaciones agudas y
cronicas. Es decir, es costo -efectivo.

En este estudio el 50% de los costos Médicos directos fue derivado de la
alimentacion.

Los costos indirectos, que representaron menos del 2% del total, seguramente
estan subestimados y debemos disefiar nuevas estrategias para su evaluacion en
forma longitudinal.

Los costos intangibles en este estudio son altos, predominando en el sexo
femenino. El 32% de los pacientes bajé su rendimiento escolar y el 4.3%
abandono los estudios.

La calidad de vida en el 53.1% de los pacientes es buena predominando en nifios
con correlacion positiva con el control metabdlico. La calidad de vida es mala en el
24% de los adolescentes mayores de 14 afos vs 15% en menores de 10 afios.

Concluimos dado que México es un pais de baja incidencia de DM 1y la inversién
en el automonitoreo es costo efectiva, es imperativo que los pacientes reciban el
100% del subsidio para el costo directo médico (automonitoreo, insulina, analogos
de insulina, exdmenes de laboratorio y de gabinete, consultas y valoraciones por
especialistas), de manera que los padres puedan invertir en un mejor plan de
alimentacion y evitar la catastrofe familiar econémica y por ende mejorar la calidad
de vida de sus hijos y de sus familias y consecuentemente disminuir la carga
institucional por complicaciones agudas y cronicas.
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LANCETAS, ALGODON

TIRAS REACTIVAS EN
SANGRE Y ORINA

INSULINA
10,8%

JERINGAS
3.86%

OTROS MEDICAMENTOS
4.6%

CONSULTAS
0,4%

HOSPITALIZACION
0,3%

LABORATORIOS
0,5%
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Anexo 2

COSTOS DE LA DIABETES MELLITUS EN NINOS Y

ADOLESCENTES.

Los fines de nuestro estudio son estrictamente académicos y los datos que usted

proporcione son absolutamente confidenciales.

NOMBRE DEL PACIENTE:
NOMBRE DEL FAMILIAR:
Clave
SECCION I. DATOS GENERALES DEL ESTUDIO
1-Institucién: 1- INPl:I 2- IMSEI:I 3- SD 4 ISE OTRO
2-Especifique el nombre de su hospital o clinica:
3-Fecha de aplicacion: (dd/mm/aa) / /
4-Nombre del médico que lo atiende:
Apellido Paterno Apellido Materno Nombre (s)
5-Nombre del encuestador:
Apellido Paterno Apellido Materno Nombre (s)
6-El entrevistado es:
1-La madre |:| |:|2-EI padre |:| Dbuelo (@) 4 Oftro

Especifique:

7-Nombre completo del entrevistado :

Apellido Paterno Apellido Materno Nombre (s)

8-Escolaridad del entrevistado:

1-Primaria 2-Secundal 3- Bachill[ }to 4-Univd ]dad 5-H }grado

LPimara ] O O 3 N [

9 Nombre completo del cuidador.

Apellido Paterno Apellido Materno Nombre (s)

10- actualmente ¢ se encuentralaborando?:

1- S 2- NO [] T Jque?

11- ¢ Percibe ingresos por su empleo? ]

12. ¢ A cuanto asciende su ingreso mensual?

13. ¢Cuéntas personas viven en el mismo domicilio del paciente?

14. en total: ¢cuantas personas cooperan con el ingreso del hogar?

15. ¢ A Cuanto asciende el ingreso familiar mensual?

Especifique $:
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16. En promedio ¢cuanto es el gasto mensual de la familia?
Especifique $:

INFORMACION DEL PACIENTE

17.- Afiliacion o Registro: 18- Clasificacion socioeconomica:

19.- Edad en afios cumplidos : 20-Fecha de nacimiento: / / /
Dia Mes Afo
21.- Sexo: 1 MasculinD 2- Femenil:l

22.- lugar de procedencia:

23.- Estado donde vive actualmente:

24.- Teléfono:

25.- Nivel escolar:

1-Ninguno I:l 2- Kindel:l 3-Primaria|:| 4-Secundar|:| 5-Bachi||erat|:|

26.- A qué tipo de escuela:

1-Publica 2-Privada I:I 3-Asiste|:'r Social I:I

27.- ¢Hace cuanto tiempo le diagnosticaron diabetes a su paciente?

Afos Meses Dias

28.- Tiempo de evolucion de la enfermedad afios meses.

29.- ¢En donde le diagnosticaron diabetes a su paciente?

1-INP [ ] 2-Centro de salud| | 3-IMs{ ] 4- 1s§ E 5-Hospital| ]\

Consultorio privado I:l Otro:

30.- Edad al ingreso al servicio de endocrinologia de este hospital:

anos meses.

31- ¢En algin momento desde el diagnostico de diabetes en su paciente ha acudido a tratamiento
alternativo?

1- Sl 2- NOl:I I:I

32.- En caso de contestar Sl. ¢ A cual de estos tratamientos ha acudido?

1-Homeopatia |:| 2-Curasy|impiaD 3-Chaman|:| 4- OtrD

Especifique:

81



33. ¢(Gasté dinero en estudios, medicina o
laboratorios en su paciente previo al ingreso
a esta institucion por primera vez?

1- SI( ) 2- NO( )

43. En el Udltimo mes ¢Cuéantas veces en
promedio se monitoriza el azdcar en sangre a
la semana?

34. Cuanto gast6 en medicinas en su paciente
antes de venir a este hospital por primera vez?

44. Para la monitorizacion del azlcar en el

altimo mes ¢utilizé tiras reactivas para
sangre?
35. ¢Cuanto gast6 en consultas en su paciente || 1-SI () 2-NO( )

antes de venir a este hospital por primera vez?

45, ¢Cuénto le costé el glucémetro que usa
actualmente para determinacion de aztcar?

36. ¢Cuanto gasto en hospitalizaciéon en su
paciente antes de venir a este hospital por
primera vez?

1-( ) $500- 999 2-( ) $1000 -
1500
3-( ) $ 1501-2000 4-( ) $2001-
2500

5-( ) $ Mas de $ 2500

37. ¢, Cuanto gasto en examenes de laboratorio
y gabinete (RX) en su paciente antes de venir
a este hospital por primera vez?

46. ¢Cuanto le cuestan las tiras reactivas para
medir azlicar en sangre en el Gltimo mes?

38.- ¢Después del diagnéstico de diabetes de
su paciente, cambio su alimentacién a una
dieta especial?

1-S1( ) 2- NO( )

39.- ¢ Cuénto invierte en la dieta especial de su
paciente diariamente en el Gltimo mes (por
dia)?

1-( ) NO 2-( )$101-150
3-( ) $151-200 4- () $201-250
5-( ) $251-300 6-( )$301-350
7-( )% 351-400 8-( ) $401-450
9-( ) $451-500 10-( ) $501-600
11-( ) Mas de $600 Especifique $

47. ¢utiliza lancetas para realizar la

monitorizacion de azlcar en sangre, en el
altimo mes?

1-SI( ) 2-NO( )

1-( ) $50-100

2-( )$101-150
3-( ) $151-200
4-( ) $201-250
5-( ) $251-300

48. ¢ Cuantas lancetas uso6 por semana?

49. En el dltimo mes ¢Cuanto pago6 por las
lancetas?

40. ¢Después del diagndstico de diabetes de
su paciente lo han enviado a valoracion por
otros especialistas en el Ultimo afio?

50. En el ultimo mes?¢Utilizd tiras reactivas
para orina?

1-S1( ) 2-NO( )

1-SI( ) 2-NO( )

41- ;Qué especialistas lo han valorado en el
Gltimo afo? En frente el nimero de veces

51. En el dltimo mes? ¢Cuantas tiras para
orina en promedio us6 por semana?

1-( ) Ortopedia veces
2-( ) Oftalmologia veces
3-( ) Rehabilitacion veces
4-( ) Nefrologia veces
5-( ) Dietologia veces

6-( ) Otro Especifique veces

Especifique: ---------------------

52. En el Gltimo mes ¢Cuanto le costaron las
tiras reactivas para orina?

42. En el Udltimo mes ¢Cuéantas veces en
promedio se monitoriza el azGicar en sangre al
dia?

1-( ) NO 2-( ) $101 -
150
3-( ) $151—200 4-( )$201-
250
5-( ) $251—300 6-( ) $301-
350
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7-( ) $351—400
8-( ) Masde $400 Especifique $

Especifique:---------------------

53. En el ultimo mes ¢Cuanto le cost6 cada
unade las tiras para orina?

$1( ) $2( )
$3 () $4( )
$5( ) $6( )

62. En el Gltimo mes. ¢Cuantas unidades de
insulina de larga accién usa por semana?

Especifique: --------------------

54. En el dltimo mes ¢Utilizé algodén para

63. ¢ En total cuantas unidades usa por mes de
insulina de larga accién, en el Gltimo mes?

realizar la limpieza del dedo para
determinacion del azticar?
1- sI( ) 2-NO ()

Especifique: --------------------

55. ¢Cuéanto le costo el algodon que utilizé en
el ultimo mes?

64. En el Gltimo mes. ¢Cuanto pagd6 por la
insulina de corta accion que utiliz6?

1-( ) $10-20 2-( ) $21-30
3-( ) $31-40 4-( ) $41-50
5-( )Mésde $50 Especifiqgue-------------------

56. En el Gltimo mes ¢Para el tratamiento de
su paciente, compro jeringas?

1-No pago

2-( ) $100- 150 3-( ) $151-200
4-( ) $201-250 5( ) $251-
300

6-( ) $301-350 7-( )$351-399

8-( ) Masde $400 Especifique $

1-S1( ) 2-NO( )

57. En el dltimo mes ¢Cuantas jeringas usé
por dia?

65. En el Gltimo mes. ¢Cuantas unidades de
insulina de corta accidn le aplicé a su paciente
en promedio al dia?

Especifique:

Especifique:

58. En el dltimo mes ¢Cuénto pagd por las
jeringas que utiliz6?

Especifique:

66. En el dltimo mes. ¢En total cuantas
unidades de insulina de corta accién usa por
semana?

Especifique: ----------------o---

59. En el dltimo afio ¢Qué tipo de insulina
utilizé el paciente?

67. En el Gltimo mes. ¢Cuantas unidades de
insulina de corta accion usa por mes?

1-( ) NO UTILIZO

2-( )NPH

3-( ) glargina o levemir
4-( ) Aspart

5-( ) Lispro

6-( ) Répida o Regular

7-( )NPH vy Lispro

8-( )NPH y Aspart

9-( )NPH y Rapida o Regular

10-( ) Glargina (levemir) y Lispro

11-( ) Glargina (levemir) y Aspart

12-( ) Glargina (levemir) y Réapida o regular

Especifique: --------------------

68 ¢ Utiliza algin otro medicamento aparte de
lainsulina?

¢Desde cuando? Especifique:

1-SI () 2-NO ()

¢,Cual(es)?

meses

60. En el dltimo mes ¢Cuéanto le costd la
insulina de larga accién (glargina) que utiliz6?

69. En el dltimo mes. ¢Cuanto gasta en
promedio por estos otros medicamentos?

1-No pago

2-( ) $100- 150 3-( ) $151-200
4-( ) $201-250 5( ) $251-
300

6-( ) $301-350 7-( )$351-399

8-( ) Més de $400 Especifique $

1-( ) $100-150
2-( ) $151-200
3-( ) $201-250
4-( )$251-300
5-( ) $301-350

6-( ) Mas de $350 Especifique $

61. En el Gltimo mes. ¢Cuantas unidades de
insulina de larga accién usa por dia?

70. En los ultimos tres meses ¢el paciente ha
tenido que ser internado en urgencias?

1- SI( ) 2- NO( )
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71.¢ Cuantas veces y por cuantos dias fue a
urgencias en los Gltimos 3 meses?

80. ¢Qué tipo de especialidad?

1-( ) Ortopedia veces
g?;:l de veces: Total de 2-( ) Oftalmologia veces
72. ¢Cga|jto le costo la atencion en urgencias Mefrologia veces
en los Ultimos 3 meses?
1- () No pago 2-( ) $100-150 T R .
3:( )$ 151-200 4-( ') $201 - 250 4-( ) Diabetologo veces
5-( )$251-300 6-( )$301-350 = v S
7-( ) $ méas de $350 Especifique: S( ) Rehabilitacion veces
6- Ot E ifique:
73. ¢En los ultimos tres meses ha estado ( ) ro speciique
hospitalizado? veces
1- SI( ) 2- NO( ) 81. ¢Cuanto pago por la valoracion de estos
especialistas?
74. ¢Cuanto pagé la atencién en || 1-( ) No pago 2-( ) $250-500
hospitalizacion en los ultimos 3 meses? 3-( ) $501-750 4 ) $751-
1-( ) No pago 2-( ) $250-500 1000
3-( ) $501-750 4-( ) $751-1000 5-( ) $1001-1250

5-( ) $1001-1250
6-( ) Mas de $1250 Especifique $

6-( ) Mas de $1250 Especifique $

75. ¢Para su tratamiento ha tenido que utilizar
zapatos especiales en el Gltimo afio?

82. En el ultimo afio ¢Ha acudido a un
laboratorio fuera de la institucién?

1-SI () 2-NO ()

1-SI( ) 2-NO( )

76. ¢Cuanto le costaron los Gltimos zapatos
especiales que adquirio?

83. En el dltimo afio ¢Cuanto pago6 por los
resultados de laboratorio?

1-( ) $250-500

2-( ) $501-750

3-( ) $751-1000

4-( ) $1001-1250

5-( ) Mas de $1250 Especifique $

1-( ) Nopago 2-(
3-( ) $501-750 4-(
5-( ) $1001 — 1250

6-( ) Mas de $1250 Especifique $

) $250-500
) $750 — 1000

84. En el ultimo mes ¢El paciente acude a
realizar ejercicio en algun sitio especifico?

77. ¢Le han indicado uso de lentes desde que
tiene diabetes?

1-SI( ) 2- NO( )

1-SI( ) 2-NO( )

85. ¢Tiene alglin costo este servicio que utiliza
para realizar ejercicio?

78. ¢Cuanto le costaron los ultimos lentes
que compro?

9
1-SI( ) 2-NO( )

1-( ) $250-500

2-( ) $501-750

3-( ) $751-1000

4-( ) $1001-1250

5-( ) Mas de $1250 Especifique $

86. En promedio ¢{Qué costo mensual le
genera esta actividad, en el Gltimo mes?

1-( ) $250-500 2-( ) $501-
750
3-( ) $751-1,000 4-( ) $1,001-
1250
5-( ) Mas de $1250 Especifique

79. En el ultimo afio ¢Ha consultado a otros
especialistas fuera del hospital?

1-SI( ) 22NO( )




' SECCION V. COSTOS DIRECTOS NO MEDICOS

87.- ¢Para llegar al hospital que transporte
utiliza?

1-SI( ) 2- NO( )

1-( ) Microbuas

2-( ) Autobus

3-( ) Metro

4-( ) Automovil propio
5-( ) Microbls y metro
6-( ) autobds y metro

95. ¢En donde ha tenido que hacer las
adecuaciones?

1-( ) Recamaras y puertas
2-( ) Escaleras

3-( ) Baiio

4-( ) Cocina

88.- En promedio, en el ultimo mes ¢Cuénto
gasta para trasladarse hacia el hospital
cuando tiene cita?

96. En el dltimo afio ¢Cual fue el costo
aproximado de las adecuaciones en su
casa?

1-( ) No pago 2-( ) $10-50
3-( ) $51-100 4-( ) $101-
150

5-( ) $151-200 6-( ) $201-
250

7-( ) $251-300

8-( ) Mas de  $300
Especifique

Especifique $

97 ¢Cuéndo acude al hospital a consulta
cuantas personas mas le acompafian en el
altimo mes?

1-( )1 2-( )2
3( )3 a( )4

89.- ¢Ingieren alimentos fuera de su casa
cuando acude a consulta de su paciente en
el hospital?

1-SI( ) 2-NO ()

90.- En el ultimo mes ¢Qué alimento
consumieron cuando fueron ala consulta?

1-( )Desayuno
2-( )Comida
3-( )Cena

91.- En el udltimo mes ¢Cual es el costo
promedio del desayuno cuando fueron a

consulta?

1-( ) $10-50 2-( ) $51-100
3-( ) $101-150 4-( ) $151-200
5-( ) $201-250 6-( ) $251-300

92.- En el udltimo mes ¢Cual es el costo
promedio de la comida cuando fue a
consulta?

1-( ) $10-50 2-( ) $51-100
3-( )$101-150 4-( ) $151-200
5-( ) $201-250 6-( ) $251-300

93.- en el ultimo mes ¢Cudl es el costo
promedio de la cena cuando fue a consulta?

1-( ) $10-50 2-( ) $51-100
3-( )$101-150 4-( ) $151-200
5-( ) $201-250 6-( ) $251-300

94.- En el Gltimo afio ¢Ha tenido que hacer
adecuaciones en su casa después del
diagnostico de diabetes de su paciente?
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SECCION VI. COSTOS INDIRECTOS

98. En el dltimo mes (Quién lleva a la
consulta al paciente?

102. En el dltimo mes ¢Cuanto tiene que
pagar por este servicio?

1-( ) Mama

2-( ) Papa

3-( ) Hermano

4-( ) Abuelo (a)

5-( ) Tio

6-( ) Otro Especifique

1-( ) $100-150
2-( ) $151-200
3-( ) $201-250
4-( )$251-300
5-( ) $301-350
6-( ) Mas de $350 Especifique $

99. Si trabaja el miembro de la familia que lo
lleva a la consulta ¢Le descuentan en su
centro de trabajo?

103. ¢Cuando acude al hospital, tiene que
pagar para que hagan el aseo en su casa?

1-SI( ) 2-NO ()

1-SI( ) 2-NO( )

100. En el Gltimo mes ¢A cuanto asciende
este descuento?

104. En el udltimo mes ¢Cuanto pag6 para
gue le hicieran el aseo en su casa?

1-( ) $50-99

2-( ) $100-150

3-( ) $151-200

4-( ) $201-250

5-( )$251-300

6-( ) $301-350

7-( ) Mas de $350 Especifique $

1-( ) $100-150
2-( )$151-200
3-( ) $201-250
4-( )$251-300
5-( ) $301-350
6-( ) Mas de $350 Especifique $

105.- ¢ Cuanto paga de renta al mes?

101 En el dltimo mes ¢Cuando acude al
hospital tiene que pagar para que le cuiden a
otros miembros de la familia?

1-SI( ) 2-NO ()

1-( ) No pago

2- () $250-500

3-( ) $501-750

4- () $751-1000

5-( ) $1001-1250

6- () $1251-1500

7-( ) Mas de 1500
Especifique:
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Anexo 3

SECCION VII. CALIDAD DE VIDA

CUESTIONARIO PARA PACIENTES

Marque cada casilla segin codmo te sientas

106. CONDICION FISICA:

En las ultimas 4 semanas:
¢ Qué tanto ejercicio pudiste realizar por lo
menos durante 2 minutos?

Muy pesado, por ejemplo:
Correr a paso veloz

Subir escaleras cargando
una holsa pesada de
viveres/ supermercado

Pesado, por gjemplo:

Trotar

Subir escaleras sin detenerse
& descansar

1
Moderado, por ejemplo:
Caminar a paso répido
Caminar cargando una /

S \ %ﬂ
!

Leve, por ejemple:
Caminar a paso regular ¢
Caminar cargando una pequeiia /'i

2

3
4]
bolsa de supermercado

l

Muy leve, por ejemplo: L&)
Caminar a paso lento

Dibujar o escribir U -/g%:

b ol Lbh ok e b |

No he estadoe molesto

Me he sentido ligeramente
molesto

g * IL
Me he sentido < "
moderadamente molesto "{ il
!
2 4]
Me he sentido bastante P
molesto -J!
I
. f/.\\ 11
Me he sentido 4*
excesivamenta molesto . o
r: f i
I

107. CONDICION EMOCIONAL.

En las dltimas 4 semanas....

¢ Qué tan molesto has estado por problemas
emocionales como sentirte triste, angustiado,
deprimido o enojado?
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109. ACTIVIDADES SOCIALES

108. LABORES COTIDIANAS
En las dltimas 4 semanas......

¢Hasta qué grado tu salud fisica o problemas
emocionales han afectado tus actividades sociales
con familiares, amigos, vecinos o grupo? Mis
actividades como ir al cine, platicar con amigos, ir

En las dltimas 4 semanas .......
¢Por salud fisica o problemas emocionales
gqué tanta dificultad tuviste al realizar tus

labores diarias, dentro y fuera de tu casa?

& a fietas, jugar en grupo, etc..

No se han afectado _3 : -’
T
TG Jﬁ
= 12
RCE F
Se han afectado ligeramente ‘l jﬁ

Se han afectado
moderadamente

Se han afectado bastante

Se han afectado en extremo
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110. DOLOR

En las dltimas 4 semanas ....

¢;Cuanto dolor

¢,Como clasificarias tu salud fisica y emocional
actual en comparacién a hace 4 semanas?

1) Estan mucho mejor
++

2) Esttn un  poco  mejor
+

3) Estan casi
+-

4) Estdn un poco mas mal

5) Estan peor

ahora
ahora

igual
ahora

ahora

corporal has tenido?
] T:
H S )
L
Sin dolor T
=z
Con dolor muy leve ﬁ
SR E
Con dolor leve @
= [
Con dolor moderado ({ !f
AR =
Con dolor grave
111. CONDICION GENERAL.

112. APOYO SOCIAL

En las dltimas 4 semanas.........
¢En general cémo podrias clasificar tu salud
fisicay condicion emocional?

En las dltimas 4 semanas...
¢Hubo alguien dispuesto a ayudarte si tu querias
0 necesitabas ayuda?

EE
]
Excelentes
e |
Muy buenas
7]
Buenas @
& -
Regulares
é [s]
Malas
(=Y

Si, hubo tanta ayuda como
yo lo necesite

31, hubo suficiente ayuda

81, hubo alguien para
ayudarme

8i, hubo poca ayuda

No, nadie me ayudé




113. CALIDAD DE VIDA

En las ultimas 4 semanas

¢Coémo ha sido tu calidad de vida durante las Gltimas

4 semanas?

Muy bien.
Dificilmente me pudo ir
mejor

1

[2]
Bastante bien

e
Regular.
Con partes buenas y malas,
ambas por igual

4]
Bastante mal

[5]

Muy mal.
Dificilmente me pudo ir
peor
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Anexo 4

CUESTIONARIO PARA FAMILIARES

Instrucciones: A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se
sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe
indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y
casi siempre. A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino
tan solo su experiencia.

1- 2 3 4
Nunca | A veces |Frecuentemente | Casi siempre

115. ¢Siente usted que su familiar solicita mas
ayuda de la que realmente necesita?

116. ¢Siente usted que, a causa del tiempo que
gasta con su familiar ya no tiene tiempo suficiente
para usted misma/o?

117. ¢ Se siente estresada/o al tener que cuidar a su
familiar y tener ademas que atender otras
responsabilidades? (p. ej., con su familia o en el
trabajo)

118. ¢Se siente avergonzada/o por el
comportamiento de su familiar?

119. ¢Se siente irritada/o cuando esta cerca de su
familiar?

120. ¢Cree que la situacién actual afecta a su
relacion con amigos u otros miembros de su familia
de una forma negativa?

121. ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su
familiar?

122. ¢ Siente que su familiar depende de usted?

123. ¢ Se siente agotada/o cuando tiene que estar
junto a su familiar?

124. ¢Siente usted que su salud se ha visto
afectada por tener que cuidar a su familiar?

125. ¢Siente que no tiene la vida privada que
desearia a causa de su familiar?

126. ¢ Cree que sus relaciones sociales se han visto
afectadas por tener que cuidar a su familiar?

127. Solamente si el entrevistado vive con el
paciente ¢ Se siente incOmoda/o para invitar amigos
a casa, a causa de su familiar?

128. ¢Cree que su familiar espera que usted le
cuide, como si fuera la Unica persona con la que
pudiera contar?

129. ¢Cree usted que no dispone de dinero
suficiente para cuidar de su familiar ademas de sus
otros gastos?

130. ¢ Siente que no va a ser capaz de cuidar de su
familiar durante mucho mas tiempo?

131. ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida
desde que la enfermedad de su familiar se
manifestd?

91



132. ¢Desearia poder encargar el cuidado de su
familiar a otra persona?

133. ¢Se siente insegura/o acerca de lo que debe
hacer con su familiar?

134. ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace
por su familiar?

135. ¢ Cree que podria cuidar a su familiar mejor de
lo que lo hace?

136. En general, ¢se siente muy sobrecargada/o al
tener que cuidar de su familiar?
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ANEXO 5

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO
Por la presente Yyo, paciente con nUmero de
expediente de este Hospital acepto contestar la encuesta que los médicos del Servicio
de Endocrinologia me realicen, con el fin de conocer los costos y gastos en diabetes, asi como mi
calidad de vida, con el fin de determinar el impacto de mi enfermedad en mi y en mi familia.

Previamente se me ha explicado los datos requeridos para llenar la encuesta y la necesidad de
revisarme para obtener los datos sobre control metabdlico, nimero de consultas al servicio de
endocrinologia y a otros interconsultantes, asi como corroborar el tipo y dosis de insulina que me
aplico, el nimero de determinaciones de glucosa capilar diaria que me hago, todos los
medicamentos que necesito para el control de mi diabetes mellitas y de las enfermedades
asociadas.

El estudio no representa ningln riesgo para mi como paciente, ni para mis familiares. Previamente
se me ha explicado que esto es parte de un protocolo de investigaciéon y que esto no ocasionara
ningun dafio, ni riesgo. La informacion sera confidencial y solo sera empleada para conocer los
datos, analizarlos y tomar decisiones para mejorar el programa educativo y de control de mi
enfermedad para los pacientes de la Clinica de Diabetes, que podran ser enviados a publicacién
para que los conozcan otros médicos, guardando siempre la confidencialidad, es decir nunca
sabran que yo o mi familia participé en este estudio. Estoy enterado que no me costara dinero el
estudio, y sé también que ni yo o mi familia recibiremos compensacién econémica por participar.

En caso de decidir no participar en el estudio, continuaré recibiendo atencién médica en el Servicio
de Endocrinologia del INP de este Instituto con la misma calidad y atencion.

ATENTAMENTE

Nombre del paciente edad firma
Nombre del Testigo Teléfono firma
Nombre del Testigo Teléfono firma
Nombre del Médico que obtuvo el consentimiento irma
Investigador principal Teléfono firma

En caso de cualquier duda puede comunicar en dias laborables de 8 a 15 horas con la Dra. Nelly
Altamirano 10845520 o durante las 24 horas del dia con el Dra. Gabriela Garcia Galvan
5539936782 o con el Presidente del Presidente del Comité de Etica del Instituto Nacional de
Pediatria Marco Antonio Yamazaki en dias y horas habiles 10840900 ext 1581.

93




CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Por la presente yo, padre o tutor del paciente con nuamero de
expediente de este Hospital, acepto contestar la encuesta que los médicos del Servicio de
Endocrinologia me realicen, con el fin de conocer los costos y gastos en diabetes, asi como la calidad de vida
de mi hijo y la mia , con el fin de determinar con el fin de determinar el impacto de la diabetes mellitus en mi
hijo (a), en mi y en mi familia.

Previamente se me ha explicado los datos requeridos para llenar la encuesta y la necesidad de revisar el
expediente de mi hijo (a) para obtener los datos sobre control metabdlico, nimero de consultas al servicio de
endocrinologia y a otros interconsultantes, asi como corroborar el tipo y dosis de insulina que me aplico, el
nuamero de determinaciones de glucosa capilar diaria que se realiza, todos los medicamentos que necesita
para el control de su diabetes mellitus y de las sus enfermedades asociadas (asma, tiroiditis).

El estudio no representa ningun riesgo para mi como padre, madre o tutor, para mi paciente, ni para mi
familia. Previamente se me ha explicado que esto es parte de un protocolo de investigacion y que esto no
ocasionara ningun dafio, ni riesgo. La informacién sera confidencial y solo serd empleada para conocer los
datos, analizarlos y tomar decisiones para mejorar el programa educativo y de control de mi enfermedad para
los pacientes de la Clinica de Diabetes, que podran ser enviados a publicacién para que los conozcan otros
médicos, guardando siempre la confidencialidad, es decir nunca sabran que mi hijo (a) o mi familia participd
en este estudio. Estoy enterado que no me costara dinero el estudio y que tampoco ni yo o mi familia
recibiremos compensacion econémica.

Por ser un estudio de riesgo menor al minimo (encuesta) con la firma de autorizacion de un padre sera
suficiente, idealmente solicitaremos la autorizacion de ambos padres.

En caso de decidir no participar en el estudio, continuaré recibiendo atencién médica en el Servicio de
Endocrinologia del INP de este Instituto con la misma calidad y atencion.

ATENTAMENTE

Nombre del padre o tutor firma

Nombre de la madre o tutora firma

Nombre del Testigo firma

Nombre del Testigo firma

Nombre del Médico que obtuvo el consentimiento irma
Investigador principal firma

En caso de cualquier duda puede comunicar en dias laborables de 8 a 15 horas con la Dra. Nelly Altamirano
10845520 o durante las 24 horas del dia con el Dra. Gabriela Garcia Galvan 5539936782 o con el Presidente
del Presidente del Comité de Etica del Instituto Nacional de Pediatria Marco Antonio Yamazaki en dias y horas
habiles 10840900 ext 1581
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HOJA DE CAPTURA

Anexo 6

Nombre: Expediente Familiares con DM
Padres

Fecha de nacimiento: Clasificacion socioeconémica

edad actual: Teléfono Abuelos

edad dx DM: Estado de procedencia Tios

Tiempo de evolucién de la enfermedad Estado actual Hermanos

Caracteristicas de la Familia

Familiares con DM

Edad Materna:

Edad Paterna

Dinamica familiar:

Embarazo:

Escolaridad

Escolaridad

Habitantes por domicilio

Gesta:Para/aborto/cesarea

A que se dedica

A que se dedica

Numero de hijos

Pesol/talla al nacer

Estado civil

Estado civil

Talla mama/papa TBF

Padece otra enfermedad

Pardmetros Auxoldgicos:

Afos

1

2 3 4

13

Peso

pc peso

talla pc talla

z talla

IMC

pc IMC

Bioquimicos:

HbAlc

alt lipidos

Col total

TG

HDL

LDL

tx dislipidemia

Comorbilidades:

Bocio

TSH

T3T/T3L

TAT/T4L

Biopsia

AcsTG/TPO
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Tratamiento:

Alt Renal

Microalb

Vel excrecion

Hipertension

Tx nefropatia

val x nefro

Enf. Celiaca

distension

Diarrea

dolor abd

AcGliadgG/A

AcTG IgG/A

Ac Endo IgG/A

Biopsia

Val Gastro

Oftalmopatia

agudeza visual

Err refraccion

Tipo de ret

retinopatoia pro

at Nervio éptico

Val Oftalmo

Calide vida

promedio

Dias

evento familiar

evento social

Val SM
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Anexo 7

@‘ INP

Instituto Nacional de Pediatria
MANUAL DE PROCEDIMIENTOS

PARA LA APLICACION Y OPERACION

DEL CATALOGO DE CUOTAS DE RECUPERACION

Con el proposito de ubicar con objetividad y equidad a los usuarios del Instituto Nacional
de Pediatria dentro de alguno de los niveles socioeconémicos y asignarles la cuota de
recuperacion correspondiente, se consideran los siguientes seis indicadores a los que se
otorgan los valores porcentuales anotados para conformar el 100% de la calificacion.

Ingreso Familiar 55%
Ocupacion 10%
Alimentacion 10%
Tipo de vivienda 18%
Lugar de residencia 5%
Estado de Salud Familiar 2%
Total 100%

Con estos porcentajes, el ingreso familiar se constituye en el indicador basico. El resto de
los indicadores afectan a la clasificacion en forma secundaria, pero permiten tener una
idea de la condicién social y econémica del paciente y su familia.

El maximo de puntos que se pueden obtener es 100.
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