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RESUMEN

ANTECEDENTES: La epilepsia es una enfermedad de alta incidencia en extremos de la
vida, ésta se manifiesta en presencia o no de un conjunto de signos y sintomas que
derivan a crisis epilépticas espontaneas e impredecibles. De acuerdo con la
sintomatologia y el diagnostico clinico del paciente se clasifica en epilepsia sindromatica
y no sindromatica. El manejo terapéutico de este padecimiento neurolégico es complejo
e incluye factores como tipo de crisis, causas, aspectos anatoémicos, factores
precipitantes, edad de inicio, gravedad, cronicidad y prondstico, lo que propicia que los
costos médicos sean diversos y en multiples ocasiones de alto impacto para la
institucion, la sociedad y sobre todo el paciente y su familia. En la literatura nacional e
internacional son escasos los estudios enfocados al costo derivado del manejo clinico-
terapéutico de la poblacién pediatrica con sindromes epilépticos como son Ohtahara,
West, Rett, Dravet, Lennox-Gastaut y Janz.

PREGUNTA DE INVESTIGACION: ¢Cudles son los costos médicos directos en el
manejo clinico-terapéutico de los principales sindromes epilépticos en pacientes de edad
pediatrica en el INP?

OBJETIVO: Determinar los costos médicos directos en el manejo clinico-terapéutico de

los principales sindromes epilépticos en pacientes menores de 18 afios en el INP.

METODO: Estudio observacional, retrospectivo, retrolectivo, longitudinal e inferencial
realizado en el Instituto Nacional de Pediatria (INP) mediante la captura de datos y
asentamiento en la base de datos correspondientes a las variables de estudio
provenientes de los expedientes de pacientes diagnosticados con los principales
sindromes epilépticos: Ohtahara, West, Rett, Dravet, Lennox-Gastaut y Janz en un
periodo de 6 afios y con un horizonte temporal anual. Los costos se determinaron por el
método de microcosteo y el andlisis estadistico se realizo mediante el uso del programa
SPSS y STATA. Los datos obtenidos fueron expresados como frecuencia y porcentaje
de las variables estudiadas. En particular, las variables derivadas de economia se
agruparon en costos médicos directos referidos a hospitalizacidbn, medicamentos,

consulta y estudios clinicos. El analisis bivariado se realiz6 mediante la elaboracion de

11



tablas de contingencia de las variables de interés de acuerdo con cada tipo de sindrome
epiléptico en edad pediatrica.

RESULTADOS: En el periodo de estudio del 1 de enero del 2008 a diciembre del 2013
se obtuvo un registro en archivo clinico de un total de 32,738 aperturas de expedientes,
de los cuales 753 fueron atendidos por Epilepsia, con clasificacion CIE 10 de G40. De
éstos, 33 correspondieron a los Sindromes Epilépticos que cumplieron con nuestros
criterios de inclusién, donde el 63.6% (21) de los pacientes correspondieron al sexo
masculino. Para la edad, la poblacion se dividié segun el grupo etario y los lactantes
menores fueron el grupo que mas predomind con 51.5% (17). Referente al nivel
socioecondmico, el nivel Il representd el mayor porcentaje con 45.5% (15). El principal
lugar de procedencia geogréfica de los pacientes fue la Ciudad de México representando
el 39.3% (13). Los jefes de familia con mayor porcentaje de presencia en la poblacién en
estudio fueron los padres con 69.7% (23). Las actividades econdmicas mas frecuentes
se centraron en el grupo de trabajadores de los servicios y operarios de comercio con
36.3% (12).

En la poblacion en estudio se encontrd que la etiologia estructural-metabdlica fue mayor
con 69.7% (23) de la poblacion total. EI Sindrome mas frecuente fue West con 78.7%
(26). El 90.9% (30) de esta poblacién tuvo un desarrollo psicomotor anormal y solo el
9.1% (3) present6 desarrollo psicomotor normal.

Como terapia inicial el 51.5% (17) fue politerapia y el 48.4% (16) monoterapia. Sin
embargo, como terapia final se encontr6 una diferencia importante en el porcentaje de

ambos tipos de terapia, donde la politerapia represent6 el 72.7% (24).

El costo de hospitalizacion, consulta, estudios clinicos y medicamentos se obtuvo para
los Sindromes de West, Lennox-Gastaut, Rett y Dravet. Los pacientes con Sindrome de
West presentaron un costo médico directo de $1,252,476.28, los costos médicos directos
para los pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut fueron de $301,521.41, mientras
gue los pacientes con Sindrome de Rett sumaron un costo total de $286,398.37 y para
Sindrome de Dravet de $53,731.88.
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Cabe mencionar que mediante los estudios de correlacion de las variables de interés se
encontraron factores que pueden ser considerados como posibles causales. El
incremento del costo en el manejo de esta enfermedad en poblacion pediatrica fue

atribuido al tiempo de diagnostico y a la asignacion de tratamiento.

CONCLUSIONES: Los datos obtenidos de este estudio sugieren que este tipo de
enfermedades requieren atencion en hospitales de tercer nivel como el INP debido a su
complejidad, ya que en muchas ocasiones precisan de tecnologias especificas para su
diagndstico y tratamiento, lo que para el paciente y su familia representa un impacto
importante en su economia. La poblacién que se ha estudiado cumple en gran medida
con las caracteristicas de la poblacion general con epilepsia, con un costo en el manejo
clinico-terapéutico dependiente del sindrome epiléptico estudiado, donde la mayor
cantidad de recursos econémicos son dirigidos a los costos de estudios clinicos y de
hospitalizacion. De lo anterior, mas informacion es necesaria en la literatura sobre las
caracteristicas demograficas, clinicas-terapéuticas y de los costos derivados del manejo

de poblacion con sindromes epilépticos en edad pediatrica.
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1. ANTECEDENTES

1.1 GENERALIDADES DE EPILEPSIA

1.1.1 DEFINICION
De acuerdo con lo establecido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
epilepsia es una enfermedad cerebral cronica que afecta a personas de todo el mundo y
se caracteriza por convulsiones recurrentes. Estas convulsiones son episodios breves
de movimientos involuntarios que pueden afectar a una parte del cuerpo (convulsiones
focales) o a su totalidad (convulsiones generalizadas) y en algunas ocasiones se
acomparfian de pérdida de la consciencia y del control de los esfinteres.!

La Liga Internacional Contra la Epilepsia (LICE, “ILAE: International League Against
Epilepsy”) ha propuesto que la epilepsia sea considerada como una enfermedad cerebral
definida por cualquiera de las situaciones siguientes:?

1. Aparicion de al menos dos crisis no provocadas (o reflejas) con una separacion mayor

a 24 horas.

2. Aparicion de una crisis no provocada (o refleja) y probabilidad de que aparezcan mas
crisis durante los 10 afios siguientes similar al riesgo de recurrencia general (al menos el

60 %) después de dos crisis no provocadas.
3. Diagndstico de un sindrome epiléptico.

Se considera que la epilepsia esta resuelta en los sujetos que presentan un sindrome
epiléptico dependiente de la edad y han superado la edad correspondiente y en los que
se han mantenido sin crisis durante los 10 ultimos afios sin haber tomado medicacion

antiepiléptica desde hace al menos 5 afios.?
1.1.2 EPIDEMIOLOGIA

La epilepsia es responsable de una proporcion significativa de la carga mundial de
morbilidad pues afecta a mas de 50 millones de personas.# La proporcién estimada de
la poblacion general con epilepsia activa (es decir, ataques continuos o necesidad de

tratamiento) oscila entre 4 y 10 por 1,000 personas. Sin embargo, algunos estudios
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realizados en paises de ingresos bajos y medianos sugieren una proporcion mucho
mayor, entre 7 y 15 por 1,000 personas. Cerca del 80% de los pacientes con epilepsia

viven en paises de ingresos bajos y medianos.!

Se estima que anualmente se diagnostican 2.4 millones de casos de epilepsia alrededor
del mundo.!® En los paises de altos ingresos, de acuerdo con la OMS, los nuevos casos
registrados cada afio entre la poblacion general oscilan entre 30 y 50 por 100,000
personas. En los paises de ingresos bajos y medianos esa cifra puede ser hasta dos
veces mayor. Esto se debe al mayor riesgo de enfermedades endémicas tales como el
paludismo o la neurocisticercosis, la mayor incidencia de traumatismos relacionados con
accidentes de transito, traumatismos derivados del parto y variaciones en la
infraestructura médica, la disponibilidad de programas de salud preventiva y la
accesibilidad de la atencion.*®

Las tasas mas altas de incidencia de epilepsia en la poblacién general tienen dos picos,

uno en la infancia y otro en la vejez.#

En México, la prevalencia estimada es entre 349 a 680 por 100,000 habitantes en la
poblacién general y entre 180 a 400 por 100,000 habitantes en la poblacion infantil. La
epilepsia es considerada dentro de las principales enfermedades vinculadas a la
mortalidad por enfermedades no infecciosas de la poblacién infantil en México.*

En el INP, la epilepsia es la causa mas frecuente de Consulta en el Servicio de
Neurologia, también es una de las principales causas de valoracién en el Servicio de
Urgencias. En esta institucién se encuentra la Clinica de Epilepsia, que forma parte del
Programa Prioritario Nacional de Salud contra la Epilepsia cuya funciéon es la de normar,
coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y acciones a favor del enfermo que

padece epilepsia, asi como de su familia y de la sociedad.?®

En el afio 2019, el INP otorg6 3,170 consultas por parte del servicio de Neurologia, de
las cuales aproximadamente el 60% fueron realizadas en la Clinica de Epilepsia. Durante
ese mismo afo, el diagnostico de Convulsiones y otras no especificadas ocupo el tercer

lugar de atencion en el servicio de urgencias con 358 citas por paciente.?°
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1.1.3 CLASIFICACION

De acuerdo con la ILAE se clasifican por el tipo de crisis en:®
= Focales
a. Motoras: atoOnicas, tonicas, clonicas, mioclonicas, espasmos epilépticos,
hipermotoras.
b. No motoras: sensoriales, emocionales, cognitivas, autonéomicas.
c. Con estado de alerta: consciente, alteracion de la conciencia, pérdida del
estado de alerta.
d. Tobnico-clonicas bilaterales.

= Generalizadas

a. Motoras: ténicas, aténicas, mioclénicas, ténico-clénicas, miocldnicas-atonicas,
clénicas, clénico-tdnicas-clonicas, espasmos epilépticos.
b. Ausencia: tipicas, atipicas, mioclénicas, mioclénicas del parpado.

= |nicio desconocido

a. Motoras: tonicas, atonicas, toénico-clonicas, espasmos epilépticos.
b. Con estado de alerta: consciente, alteracion de la conciencia, pérdida del
estado de alerta.

c. No Clasificadas.

La clasificacién etiolégica que prefiere utilizarse es la recomendada por la ILAE, donde
con base en la localizacion de la actividad hipersincrénica de las neuronas y de sus
manifestaciones conductuales se distribuyen en epilepsias sindromaticas y no

sindromaticas (Cuadro 1).8

Cuadro 1. Clasificacion de las epilepsias de la ILAE (2010).
Clasificacion de las epilepsias (ILAE, 2010)

Sindromatica No Sindromatica
a) Periodo neonatal (p.ej. Epilepsia neonatal familiar a) Epilepsias atribuidas a causas
benigna, sindrome de Ohtahara). estructurales-metabolicas y

b) Lactancia (p.ej. sindrome de West, sindrome de Dravet). organizadas con arreglo a ellas.
¢) Infancia (p.egj. Crisis febriles, sindrome Panaylotopoulos, b) Malformaciones en el desarrollo

epilepsia benigna con puntas centro temporales, epilepsia  cortical (hemimegalencefalia,
focal nocturna, sindrome de Lennox-Gastaut). heteropias, etc).

d) Adolescente/adulto (p.ej. Epilepsias con ausencias c¢) Sindromes neurocutaneos
juvenil, epilepsia mioclénica juvenil, epilepsias mioclénicas  (Esclerosis tuberosa, Sturge-Weber,
progresivas). etc).
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e) Con relacibn menos especifica con la edad (p.ej. d) Tumor, infeccidn, traumatismo,
Epilepsias reflejas). angioma, daflos prenatales vy
f) Constelaciones distintivas (p.ej. epilepsia temporal perinatales, apoplejia, etc.

medial con esclerosis del hipocampo, sindrome de

Rasmussen, crisis gelasticas con hamartoma hipotalamico).

Fuente: Allan H. Ropper, Martin A. Samuels, Joshua P. Klein: Adams Victor. Principios de

neurologia.

1.1.4 TERAPEUTICA DE LA EPILEPSIA

El tratamiento farmacoldgico de la epilepsia se basa en la prescripcion de farmacos
antiepilépticos (FAES), pero la atencion requiere de un manejo integral para el paciente
y su familia que contemple el desarrollo de habilidades cognitivas, deportivas, laborales

y emocionales.*®

Ciertos FAEs son mas eficaces para un tipo de crisis que para otro, por lo que es
necesario emplear los apropiados a dosis 6ptimas para distintas circunstancias. Al
principio solo debe administrarse un farmaco e incrementarse la dosis hasta que se
alcancen las concentraciones terapéuticas adecuadas. Si el primer medicamento no
controla las crisis habrd que probar otro distinto, pero no es recomendable cambiar
frecuentemente de farmacos y es importante un lapso adecuado de prueba con el

primero antes de sustituirlo por el segundo u otros mas.?8

Actualmente contamos con mas de 25 medicamentos para el control de las crisis
epilépticas. Las crisis se controlan por completo o casi por completo con ellos en cerca
del 70% de todos los pacientes con epilepsia. Sin embargo, a pesar de las multiples
opciones terapéuticas, cerca de un 25% de los pacientes con epilepsia son resistentes a
los farmacos antiepilépticos.?® La farmacorresistencia en epilepsia es una condicién
cronica, frecuente, costosa, discapacitante que representa un reto terapéutico y que

implica una aproximacién integral y multidisciplinaria.t’

La definicion actual de epilepsia farmacorresistente es referida cuando el paciente no
logra la libertad de crisis epilépticas, después de haber utilizado al menos dos

tratamientos apropiados y adecuados (en monoterapia o politerapia).’
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Con una mejor comprension del desarrollo gradual de la epilepsia, los determinantes
epigenéticos y la farmacogendémica surge la esperanza de mejores estrategias de
tratamiento farmacoldgicos y no farmacoldgicos que modifiquen la enfermedad, o incluso

curativos.?®

La cirugia de epilepsia es el tratamiento mas efectivo para la epilepsia focal resistente a
los medicamentos y debe considerarse tan pronto como hayan fallado los ensayos
apropiados de dos FAEs. El éxito de la cirugia de epilepsia esta influenciado por
diferentes factores, tales como: sindrome epiléptico, la presencia y el tipo de lesion

epileptégena, asi como la duracién del seguimiento postoperatorio.?®

Para los pacientes que no son elegibles para la cirugia de epilepsia o para quienes la
cirugia ha fallado, los ensayos de FAEs alternativos u otras terapias no farmacoldgicas
como la dieta cetogénica y la neuroestimulacion, pueden mejorar el control de las
convulsiones. Recientemente, se ha proporcionado evidencia cientificamente solida
sobre la efectividad de los cannabinoides en epilepsias cronicas y graves como Sindrome
de Dravet y Sindrome de Lennox-Gastaut, pero se requiere mas evidencia antes de que
el cannabidiol pueda considerarse como un tratamiento general para manejar a la

poblacién con epilepsia.?®
1.1.5 SINDROMES EPILEPTICOS

El término sindrome epiléptico se refiere a un grupo de caracteristicas que incorporan
tipos de convulsiones, electroencefalograma (EEG) y caracteristicas de imagen que
tienden a ocurrir juntas. Con caracteristicas dependientes de la edad, como la edad de
inicio y remision (cuando corresponde), desencadenantes de crisis, variacion diurna 'y, a
veces, pronostico. También puede tener comorbilidades distintivas, como disfuncién
intelectual y psiquiatrica, junto con hallazgos especificos en el patrén del EEG y estudios
de imagenes (como resonancia magnética o tomografia computarizada), esto tiene

implicaciones etiolégicas, prondsticas y de tratamiento.®

La Encefalopatia Epiléptica indica que la actividad epiléptica en si misma contribuye a

causar graves deficiencias cognitivas y conductuales, mas alld de lo que podria
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esperarse de la patologia subyacente sola (por ejemplo, malformacion cortical). Las
deficiencias globales o selectivas suelen empeorar con el tiempo. Este término es
aplicable a las epilepsias en todas las edades y debe utilizarse mas ampliamente solo
para las epilepsias graves con inicio en la lactancia y la nifiez. Muchos sindromes
epilépticos que se asocian con encefalopatia tienen una etiologia genética. Igualmente,
tales sindromes pueden tener una causa adquirida (como encefalopatia hipoxica-
isquémica o enfermedad cerebrovascular) o estan asociados con una malformacién del

desarrollo cortical que tienen una etiologia genética o adquirida.®

Actualmente, una gran variedad de sindromes epilépticos que presentan caracteristicas
clinicas muy diversas se han descrito, entre los mas frecuentes en la poblacion pediatrica

estan:

1. Sindrome de Ohtahara (SO)
Sindrome que inicia su presentacion clinica desde los primeros dias de vida o en la
infancia temprana y progresan hacia una epilepsia intratable, refractaria al tratamiento,
gue cursa rapidamente hacia un desenlace fatal. El cuadro clinico inicia con problemas
de alimentacion por un pobre reflejo de succion e hipotonia generalizada seguida de
convulsiones epilépticas. Las convulsiones aparecen en brotes o en forma aislada con
patrones cambiantes, predomina la variedad extensora o0 con espasmos ténicos. Los
pacientes mueren en corto plazo de tiempo y los pocos casos que sobreviven progresan

hacia sindrome de West.8

El tratamiento médico incluye el uso de diversas combinaciones de farmacos
antiepilépticos disponibles. En los reportes recientes de Japon se ha justificado el uso de
zonisamida como tratamiento de esta enfermedad con resultados esperanzadores, pero

en México aln no se adquiere este medicamento.?

2. Sindrome de West (SW)
Encefalopatia epiléptica dependiente de la edad, la cual es de comienzo temprano en la
lactancia y en la nifiez que inicia dentro del primer afio de vida.?! Se trata del sindrome
epiléptico mas frecuente en la época de lactante y analizando las epilepsias que debutan
en el primer afio de vida constituye el 47% de éstas.®
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La incidencia se ha determinado en 1 por cada 2,000 a 6,000 recién nacidos vivos.1° Sus
multiples etiologias hacen que el tratamiento sea variado y el prondstico diferente en
cada caso. Entre las causas del SW se encuentran factores que actian antes del
nacimiento como la hidrocefalia, microcefalia, otras malformaciones cerebrales,
sindromes genéticos (sindrome de Sturge-Weber, incontinencia pigmentaria, esclerosis
tuberosa, sindrome de Down), infecciones congénitas, encefalopatias hipdxico-
isquémicas o traumas, asi como enfermedades metabdlicas (dependencia de piridoxina,
hiperglicinemia no cetdsica, orina de jarabe de arce, fenilcetonuria) y enfermedades

mitocondriales.5

Se caracteriza por una triada clasica de espasmos infantiles, trazado
electroencefalogréafico hipsarritmico y retraso o detencion del neurodesarrollo, aunque
este Ultimo no es imprescindible para el diagndstico. El mecanismo exacto que explique
el SW se desconoce; sin embargo, diversas hipétesis se postulan para intentar ofrecer
una explicacion. Se considera que la edad inicial para el SW coincide con el periodo
critico de formacion de las dendritas y la mielinizacion que contribuye a su
fisiopatologia.t® Aproximadamente, un 25% a 54% de los casos de SW evolucionan a

Sindrome de Lennox-Gastaut.?*

3. Sindrome de Dravet (SD)
Forma grave de epilepsia de origen genético, que inicia en la infancia, generalmente
antes del primer afio de vida, y se caracteriza por la presencia de diferentes tipos de
crisis convulsivas desencadenadas por diferentes estimulos como la fiebre. A partir de
los dos afios de vida se observan retrasos evidentes en el desarrollo cognitivo, asi como
problemas en el aprendizaje, coordinacion de movimientos y en la conducta. Existe una
gran variabilidad fenotipica entre los pacientes con SD, mientras que algunos estan
gravemente discapacitados y sufren atagues continuos otros viven vidas mucho mas
independientes.3° Mutaciones en el gen localizado en el cromosoma 2 se han encontrado
en un 70-80 % de los pacientes. Dicho gen codifica la subunidad alfa 1 de los canales de
sodio dependientes de voltaje nav 1.1, y cuyo correcto funcionamiento es imprescindible
para la transmision del impulso nervioso entre las neuronas.! Las variantes patogénicas

gue conducen a una pérdida completa de la funcién del canal casi siempre se asocian
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con fenotipos graves. Dichas variantes incluyen reordenamientos genomicos, sitios de
empalme, sin sentido y variantes de cambio de marco. Ciertas variantes sin sentido
también conducen a la pérdida completa de la funcidén cuando se encuentran en regiones

criticas del gen (por ejemplo, la regién de poros y sensores de voltaje).3°

Aunque es claro que los bloqueadores de los canales de sodio, como la lamotrigina y la
carbamazepina, provocan crisis mas frecuentes o graves en este grupo de pacientes, y
a que muchos estudios han sugerido un efecto positivo de un diagndstico temprano y un
tratamiento apropiado en los resultados cognitivos a largo plazo, esto no se ha
establecido en grandes grupos de pacientes. El aumento del conocimiento sobre los
efectos de los blogueadores de los canales de sodio es crucial, porque se prescriben a
una gran proporcion de pacientes con SD en algun momento durante el curso de la

enfermedad (21% -100%) antes de establecer el diagnéstico.3°

No existe un tratamiento curativo ya que es farmacorresistente, pero es posible disminuir
el riesgo de aparicidon del status epilepticus frenando asi la progresion de la enfermedad

con la combinacion de ciertos farmacos.!?

4. Sindrome de Rett (SRTT)
Trastorno del neurodesarrollo causado por mutaciones genéticas por lo que se encuentra
clasificado dentro de los sindromes genéticos. Afecta casi exclusivamente a nifias con
una frecuencia de 1 en 10,000 y cursa secundariamente con autismo.3! Existe una forma
clasica y 4 formas atipicas. El cuadro clinico cursa con un periodo prenatal y perinatal
normal (exceptuando la variante congénita), y un desarrollo normal o casi normal durante
los primeros meses de vida. Tras este periodo, entre los 3 meses y 3 afios de vida se
pierden las capacidades manuales propositivas, uno de los elementos caracteristicos de
la enfermedad, y se produce una regresion de las funciones psicomotoras y de la
comunicaciéon. Entre el primer y tercer afio de edad aparece la sefial de identidad del
SRTT: los movimientos estereotipados de las manos (caracteristicamente de lavado,
manos juntas, pero también de palmoteo o de aplausos y manos separadas)?’?
anormalidades de la marcha, deterioro de las habilidades de comunicacion adquiridas
junto con irregularidades respiratorias, trastornos del suefio, inestabilidades

vasomotoras, salivacion al despertar, retraso del crecimiento, manos y pies pequefios y
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frios, tono muscular anormal, disminucién de la respuesta al dolor, escoliosis,
comunicacion ocular intensa y gritos.3! La presentacion clinica inicial estd dominada por
las crisis epilépticas, lo cual enmascara el diagnostico. Hasta el momento, no existe un
tratamiento directo y curativo para el SRTT. Numerosas estrategias terapéuticas han sido
exploradas en modelos animales y se ha comprobado que, mayoritariamente, la
disminucion en la severidad de los sintomas depende de cuan temprano se administren

los diferentes medicamentos.1?

5. Sindrome de Lennox-Gastaut (SLG)
Encefalopatia epiléptica catastréfica de inicio en la infancia. La prevalencia de SLG se
estima entre 1 y 2% de todos los pacientes con epilepsia. La etiologia de SLG se divide
en dos grupos: identificable (genético-estructural-metabdlico) en 65 a 75% de los
pacientes y SLG de causa desconocida en otros.®® Entre una de sus caracteristicas

clinicas se encuentra el deterioro cognitivo asociado a cambios conductuales.*®

La dieta cetogénica es una opcién de tratamiento eficaz y bien tolerada. Para los
pacientes con resistencia a los medicamentos, otra opcion terapéutica es la intervencién
quirdrgica. La callosotomia es un procedimiento quirdrgico paliativo que tiene como
objetivo controlar las convulsiones mas perjudiciales. Finalmente, la estimulacion del

nervio vago ofrece una mejora razonable de las convulsiones.3®

En general, la evidencia indica que las encefalopatias epilépticas como SLG se asocian
con efectos adversos a largo plazo sobre desarrollo intelectual, funcionamiento social y
vida independiente. Estos resultados desfavorables tienen impacto significativo en los

familiares y cuidadores.3®

6. Sindrome de Janz (Epilepsia mioclénica juvenil, EMJ)
Este tipo de epilepsia se caracteriza por su inicio en la nifiez y en la adolescencia.
Ademas, hay un franco predominio de presentacion de crisis en las primeras horas de la
mafiana, asociado con supresion de suefio. La hiperventilacién incrementa notablemente

las descargas en el patrén electroencefalografico.'®

Las primeras descripciones ya indicaban que los pacientes con EMJ eran inestables,

olvidadizos y poco confiables con cambios de humor réapidos y frecuentes. Desde
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entonces, varios estudios han confirmado una mayor incidencia de comorbilidades
psiquiatricas (26.5-47%) y un perfil neuropsicologico especifico que sugiere una
disfuncion frontal sutil, lo que explica el mal prondstico social en el seguimiento a largo
plazo de algunos pacientes con EMJ. Un estudio reciente que investiga a pacientes con
EMJ y sus hermanos puede indicar un patron de déficit cognitivo mas global y

genéticamente determinado.3®
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Edad de inicio
Tipo de Crisis

EEG interictal

Genes
asociados

Tratamiento

Prondéstico
Referencias

Cuadro 2. Caracteristicas de los Sindromes Epilépticos més frecuentes.

Sindrome de
Ohtahara
0-3 meses®
Mioclénica,
ténico-clénica
Ausencias®

Estallido-
supresiong

ARX-CDKL5-
SLC25A22-
STXBP1-
KCNQ232

Fenobarbital,

Vigabatrina,
topiramato®

Desfavorable

8 Avifia Fierro J.
32 opes Cendes

Sindrome de
West
3-9 meses?!
Espasmos
masivos. Crisis
focales (25%)%*

Hipsarritmia?!

ARX-CDKL5-
SLC25A22 -
STXBP1-SPTAN1
PLCbetal, MAGI2
y PNKP?
ACTHy
Vigabatrina 5421

Desfavorable
21 Malagon Valdez
J.
54 Pozo Alonso A.
9Zaldivar Pascua
G.

Sindrome de
Dravet

1 afo!?

Toénico-clénicas

Mioclénicas
Ausencias?®

Anomalias
generalizadas,
focales y
multifocales3°

SCN1Az0

Valproato,
Clobazamy
Stiripentol!

Desfavorable
11 Mingarro
Castillo M.

30 M. de Lange |.

Sindrome de
Rett
6-18 meses!?
Crisis focales
evolucion a
generalizada.
Gelasticas!?
Descargas de

espigas en region
centrotemporall?

MECP2 (80%)

CDKL5 y FOXG1

12,31

Carbamazepina 'y
Acido Valproico??

Desfavorable
12 pantaleén F.
31 Gomathi M.

Sindrome de
Lennox-Gastaut
2-7 afios!s
Crisis tonicas,
Ausencias
atipicas
Crisis aténicas!?
Complejos
espiga-onda lenta
seguido de ondas
lentasis14

SCN1A-CHD2-
GABRB3, ALG13,
SCNB8A, STXBP1,

DNM113

Lamotrigina,
Topiramato,
Clobazam.
Rufinamidal3

Desfavorable

L Herrera M.

14 Fernandez-
Echavez F.

Sindrome de
Janz
10-25 afios?®
Sacudidas
mioclénicas?®

Descargas de
espigay
poliespiga-onda
lentals

GABRAL1, EFHC1,

CACNB4,
GABRD??

Valproato,
Fenitoina,
Lamotrigina,
Topiramato?®

Desfavorable
15 Caldera D.

32| opes Cendes I.



1.2 FARMACOECONOMIA
Historicamente, el hombre ha luchado contra las enfermedades, sus mas Utiles
herramientas han sido sustancias que ejercen efectos terapéuticos y que con su uso ha

derivado a generar costos.??

Los recursos destinados al cuidado sanitario son limitados en todos los paises
industrializados, dado que las necesidades sanitarias de la poblacion crecen a una
velocidad mayor de lo que lo hacen los recursos disponibles. En los ultimos tiempos, ello
es debido a la practica de una medicina mas agresiva y defensiva, al desarrollo de
tecnologias médicas mas eficaces y, también mas caras, a la atencion de enfermedades
cronicas, con lo cual los tratamientos van a ser necesarios por largos periodos de tiempo,
y a una mayor demanda y acceso de la poblacién a la atencion sanitaria. Por estas
razones, en el presente se hace imprescindible racionalizar y priorizar la asignacion de

los recursos disponibles.16

La Farmacoeconomia (FE) es una disciplina surgida a finales de los afios 80 4°, enfocada
al estudio de los costos y beneficios de los tratamientos y tecnologias médicas, por lo
gue combina la economia, la epidemiologia, el andlisis de decisiones y la

bioestadistica.??

Se define como evaluacién econOmica a una técnica cuantitativa desarrollada por
economistas que permite evaluar programas que generalmente son de financiamiento
publico. Su principal propdsito es promover el uso mas eficiente de los recursos en un
ambiente de escasez. El uso de evaluaciones econdémicas para apoyar la toma de
decisiones en salud es una practica que ha tomado cada vez mas fuerza a nivel

mundial.38

Dado que el bienestar no se puede medir directamente, la evaluacion econdémica se
centra en la identificacion, medida y valoracion de los efectos que se supone tienen una
relacion directa con el bienestar. La sociedad dispone de dos tipos de activos: el capital
fisico o riqueza y el capital humano. Por ello, la evaluacién econémica se trata de un
analisis comparativo de las acciones alternativas tanto en términos de costos o efectos
sobre los recursos como de efectos sobre la salud. Dentro del gasto en salud se presta

cada vez mas atencion al gasto farmacéutico, preocupacion que tienen desde los
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encargados de la toma de decisiones, administradores sanitarios, farmacéuticos, hasta
los propios pacientes.3 Por lo que la FE se esta convirtiendo en una parte integrante del
desarrollo y la comercializacion de medicamentos, y en consecuencia cada dia son mas
frecuentes los protocolos de estudios clinicos que incluyen la recoleccion de datos

necesarios para un andalisis farmacoeconémico.3*

El analisis de los costos es comun a todos los tipos de evaluaciones econdmicas. El
primer aspecto que se debe comentar es la importancia del punto de vista o perspectiva
del estudio. No todos los agentes del proceso sanitario evaluado se ven afectados por
los mismos costos. Los posibles puntos de vista a emplear son el de la sociedad, el
Ministerio de Sanidad, el gobierno, el centro hospitalario, la institucién financiadora o el
paciente. Siempre que sea posible se debe aplicar el punto de vista de la sociedad, ya

que es el mas amplio y siempre es relevante.3

En FE se realiza una evaluacion parcial cuando se valoran solo los efectos sobre los
recursos o los efectos sobre la salud de una o varias alternativas para tratar un
padecimiento, la mayoria de estas evaluaciones se enfocan a los costos de la atencién

gue se suelen clasificar en cuatro tipos: 33

Cuadro 3: Costos de la atencion en evaluaciones parciales

-

Costos meédicos directos, los cuales se asocian con los
recursos monetarios utilizados directamente para el
cuidado de la salud como hospitalizaciones, honorarios
médicos, medicamentos o estudios diagndsticos.33

~

Costos no médicos directos que evalian los recursos
monetarios que invierte el paciente para trasladarse a una
unidad hospitalaria.3?

Costos de la atencion

Costos intangibles. Son los costos atribuidos al dolor, pena,

Costos indirectos, son los costos producidos por la | sufrimientoy demds sintomas que el tratamiento genera en

morbilidad o la mortalidad prematura asociadas a una
enfermedad como la pérdida de productividad del paciente
debido al tratamiento, es decir su merma en la capacidad

el paciente. Son costos dificilmente cuantificables por lo
que su inclusién en un estudio farmacoecondémico es
excepcional. La tendencia es no incluir estos aspectos como

de generar ingresos.3? costos y si como medida de resultado, cuando son

relevantes.3?

La cuantificaciéon del costo de un recurso requiere de dos elementos: su precio y la

cantidad consumida. Idealmente, costos estandarizados deberian utilizarse siempre para
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facilitar comparaciones. En este sentido, algunos paises disponen de bases de datos
oficiales de costos unitarios, lo que facilita el calculo y la comparacién. En cualquier caso,
sea cual sea la fuente de informacion empleada para cuantificar, ésta debe quedar

claramente definida en el informe de la evaluacion.3*

Los costos son un aspecto meramente econdmico y siempre se valoran en unidades
econdmicas, pero el andlisis de los resultados no es tan sencillo. De las diferentes formas
de cuantificar los resultados en evaluacion econdmica se distinguen cuatro tipos de
evaluaciones economicas completas: minimizacion de costos, costo-utilidad, costo-
beneficio y costo-efectividad. El punto comun a todas ellas es que comparan varias
alternativas en términos de efectos sobre la salud y sobre los recursos y lo que las hace
diferentes es si existen o no discrepancias entre las alternativas en los efectos sobre la

salud y la forma de medir los efectos sobre ésta.3*

La base de calculo del consumo de recursos puede tener distinto nivel de detalle o bases
de costeo. El método que entrega mayor precision, esta el costo de cada una de las
atenciones, denominado microcosteo en el que se identifican actividades (consulta
meédica, los exdmenes de apoyo diagndstico, los dias cama, etc) para cada una de las

fases de la intervencién para cada tipo de paciente.®
1.3 COSTOS DEL MANEJO TERAPEUTICO DE LA EPILEPSIA SINDROMATICA

El primer farmaco utilizado a finales del siglo XIX para el tratamiento de la epilepsia fue
el bromuro, el cual debido a su elevada toxicidad fue sustituido por los barbitlricos a
principios del siglo XX. Estos farmacos antiepilépticos (FAEs) fueron denominados de
primera generacion. Con el estudio de nuevos farmacos surge una amplia gama de estos
farmacos con diversas indicaciones terapéuticas para el manejo de los diferentes tipos de
epilepsia y con caracteristicas farmacoldgicas diversas integrandolos en una segunda y
actualmente una tercera generacion, los cuales son dirigidos de forma especifica para

cada tipo de epilepsia y con menor cantidad de efectos adversos.??

Con un tratamiento antiepiléptico adecuado hasta un 70% de las personas con epilepsia
podrian vivir sin convulsiones. Hay tratamientos diarios que pueden costar tan solo $5

USD al afio. Ademas, después de 2 a 5 afios de tratamiento eficaz y sin convulsiones se

27



puede suspender el tratamiento farmacoldgico en aproximadamente un 70% de los nifios
y un 60% de los adultos sin que haya recidiva. Sin embargo, hay que considerar lo

siguiente:*°

1. En los paises de ingresos bajos y medianos, aproximadamente las tres cuartas partes
de las personas con epilepsia podrian no recibir el tratamiento necesario. Esto se

denomina “brecha terapéutica”.

2. La inexistencia o grave carencia de personal adecuadamente capacitado. Segun el
Atlas de Neurologia 2017 de la OMS, el nimero mediano de neurdlogos en los paises
de ingresos bajos es de 0.1 por 100,000 habitantes, en comparacién con los 7.1 por

100,000 de los paises de ingresos altos.

3. La baja disponibilidad de FAEs. Un estudio reciente revel6 que la disponibilidad media
de FAEs genéricos en el sector publico de los paises de ingresos bajos y medianos era

inferior al 50%.

4. El costo de la medicacion. En el estudio mencionado se calculdé que el tratamiento
antiepiléptico con el medicamento genérico de menor precio le cuesta al trabajador peor
pagado el equivalente a 2.7 0 5.2 dias de salario, segun si el tratamiento se hace a través
del sector publico o privado, respectivamente.

5. La falta de conocimientos de la poblacién y las creencias culturales.

Las terapias farmacologicas en los sindromes epilépticos incluyen mas de dos
antiepilépticos, ello debido a que los tipos de crisis convulsivas son multiples y propician

la refractariedad al tratamiento.’

Hasta el momento, los estudios referidos a los costos en poblacion epiléptica son
escasos en edad pediatrica, y en particular se ha enfocado a estudios sobre costo-
efectividad de FAEs especificos. Sin embargo, con base en una revision bibliografica en
bases de datos cientificas donde se consideraron los estudios referidos a las
evaluaciones econOmicas parciales de Sindromes Epilépticos en pacientes pediatricos

se obtuvieron los siguientes resultados:
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Cuadro 4: Estudios de evaluaciones econdmicas parciales de Sindromes Epilépticos en pacientes

Base de
datos

Pubmed

Sindrome
estudiado

Sindrome

de

Lennox-Gastaut

(SLG)

Sindrome
Dravet (SD)

Sindrome
Dravet (SD)

de

de

pediatricos.

Costos obtenidos

Los costos promedio por
paciente se obtuvieron
por afio: $71,512—
$84,939 USD en SLG y
$31,278-$43,758 USD
en SD

Los costos médicos
directos anuales en
promedio  fueron de
$27,276 USD (intervalo
del 95%: $ 15,757 USD, $
41,904 UsD) por
pacientes. El tiempo del
cuidador resultd
en costos indirectos
anuales promedio de $
81,582 USD (intervalo del
95%: $ 57,253 USD, $
110,151 USD), lo que
result6 en una carga
financiera anual total
promedio de $ 106,378
USD (intervalo del 95%: $
78,894 USD, $ 137,906
UsD).

Tras el diagnostico de SD
hubo wuna disminucién
significativa de los costos
sanitarios (-85.6%) una
media de 29.4 + 26.1 €
mensuales por paciente.
Los costos mensuales en
204.5 + 167 € (mediana:

Observaciones

Los costos médicos directos
se evaluaron en pacientes
con SLG y SD, en donde se
obtuvieron datos de
utilizaciébn de costos en
pacientes con y sin eventos
agudos que requirieron
tratamiento siendo
evaluados durante dos afios.
Se encontr6 que los
pacientes con convulsiones
intratables que tienen al

menos un evento de
convulsién tratado
médicamente en

hospitalizacion incurren en

costos  sustanciales  por
todas las causas.

En un estudio sobre
evaluacion de los costos

anuales directos e indirectos
asociados con el SD se
realiz6 una encuesta via
electrénica a 60 cuidadores
de pacientes con SD
tratados en un hospital de
Estados Unidos de las
cudles, fueron respondidas
34 (54% de tasa de
respuesta). Las
hospitalizaciones ($ 11,565
USD al afio) y las visitas de
atencion médica domiciliaria
($ 9,894 USD al afio)
fueron factores importantes
para los costos. Ademas, los
cuidadores informaron que
pasaron mucho tiempo
brindando atencion a una
persona con SD. Todo esto
da como resultado una
utilizacion sustancial de la
atencion médica, una carga
financiera y un compromiso
de tiempo.

Alta carga financiera antes
de la aclaracion del
diagndstico causada por
hospitalizaciones repetidas y
pruebas de diagndstico
extensas de "encefalopatia
epiléptica  de etiologia
desconocida". Los

Referencia

Reaven N., 201923

Whittington M.,

2018%

Ceska, K., 202151
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Base
(Europa)

Google
scholar

Sindrome

de

Lennox-Gastaut

(SLG)

Sindrome

de

Lennox-Gastaut

(SLG)

Sindrome
West (SW)

de

193.9 €, rango: 35.5-
534.4 €) por paciente
antes del diagndstico de
SD donde el mayor costo
fue la hospitalizacion en
el servicio de neurologia:
43.3 £ 52 € (mediana:
21.9 €, rango: 9.5-179.4
€) por paciente. Tras el
diagndstico de SD, el
mayor costo se centrd en
la atencion no
hospitalaria de los
pacientes (18%, media:
5.3 €, mediana: 7 €).

Estudio de 10 afios
donde se identificaron
208 pacientes con SLG
probable definido de
manera estricta y se les
dio seguimiento durante
1379 pacientes-afio. El
costo medio anual de la
asistencia sanitaria fue
de 22.787 € por paciente-
afio (PPY); los costos
mayores fueron
atribuibles a la atencion
hospitalaria (33% con
5,636 € por paciente-
afio), la atencion de
enfermeria  domiciliaria
(13%) y la medicacion
(10%).

Los costos en pacientes
sin  SLG fueron de
$7,170-$25,901 USD por
afio y los costos en
pacientes con SLG de
$28,461-$40,193 USD.

El costo total fue de
$45,425.73 MXN durante
el tiempo de seguimiento.
El  medicamento con
mayor costo durante el
seguimiento fue la
vigabatrina (media
$21,924.24 MXN, rango
$1,051.27 MXN-
$101,347.70 MXN).

resultados de este estudio
sefialan que la evaluacion
temprana del diagnoéstico
conduce a disminucién
significativa de los costos
financieros debido a un
manejo terapéutico
adecuado y la exclusion de

pruebas diagnésticas
redundantes después de
dilucidar el diagnéstico
correcto.

La atencion hospitalaria fue
el componente mas grande
del total de costos vy
significativamente mayor
para los que requirieron
medicacion de rescate (45%
de paciente-afio) frente a los
que no la tuvieron (33.872 €
frente a 13.785 € PPY,
p<0.001).

Pacientes con SLG tuvieron
costos elevados
comparados con pacientes
sin SLG. Los costos
médicos por SLG fueron los
principales generadores de
costos en la atencién.

Un estudio enfocado en los
costos médicos directos del
SW se realizd en poblacion
pediatrica en el periodo
comprendido entre 2000 y
2010, en el HIMFG en donde
se revisaron 86 expedientes
de pacientes con SW. Del
costo, el 73,79% se debi6 a
uso de FAEs, 24,39% a
estudios de extension y el
2,2% a atencién ambulatoria,
hospitalizaciones y consulta
de urgencias.

Strzelczyk, A,
202150

Pifia-Garza J. E.,
2017%

Pizarro M., 201318
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Aungue actualmente existen estudios del costo de manejo de Sindrome de Dravet, West
y Lennox-Gastaut, aun es escasa la informacion que dé directrices del costo referido al

manejo de los restantes sindromes epilépticos en dicha poblacion.
2. JUSTIFICACION

El conocimiento de los costos del manejo clinico-terapéutico de la epilepsia sindromatica
en poblacién pediatrica permitira conocer las necesidades econdémicas en su manejo; los
factores que puedan incrementar los mismos; concientizar sobre el gasto que se genera
por su manejo por parte del individuo, su nucleo familiar, las instituciones y en general la
sociedad, asi como aportar informacion que auxilie al profesional de la salud en la toma
de decision en la terapéutica, con el fin de obtener un mejor apego al tratamiento y con

ello mejor control de las crisis en los pacientes diagnosticados con estas patologias.

3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Actualmente, a nivel mundial los estudios de evaluaciones econémicas en el manejo
clinico-terapéutico de pacientes con enfermedades del sistema nervioso son escasos,
en especial los enfocados a determinar los costos que genera el manejo de
enfermedades neuroldgicas crénicas como la epilepsia en edad pediatrica, en especifico
enfocados a sindromes epilépticos que son una forma catastréfica de ésta y pueden

llegar a generar costos elevados en su tratamiento debido a la refractariedad al mismo.

La epilepsia es una enfermedad compleja, de manifestaciones multiples. A nivel nacional
es un problema de salud publica. En el INP es la principal atencién en el servicio de
neurologia y es de tal relevancia el manejo de esta poblacion que existe la clinica de
epilepsia, sin embargo, el impacto econémico ain no ha sido estudiado y es objetivo de
estudio del grupo de investigacién del cual se deriva este trabajo. De manera que, la
aplicacion de las técnicas de la evaluacion econdémica al campo farmacoldgico permite
la introduccidon de herramientas que apoyen el proceso de toma de decisiones sobre
gastos sanitarios, haciendo énfasis en su uso racional a través de un proceso

transparente.
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4. PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢Cuéles son los costos médicos directos en el manejo clinico-terapéutico de los

principales sindromes epilépticos en edad pediatrica en el INP?
5. OBJETIVOS
5.1 OBJETIVO GENERAL

Determinar los costos médicos directos en el manejo clinico-terapéutico de los

principales sindromes epilépticos en pacientes menores de 18 afios en el INP.
5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
Para la poblacion con Epilepsia Sindromética y por tipo de sindrome:

1. Describir las caracteristicas demograficas (sexo, grupo etario, lugar de

procedencia, nivel socioecondmico, jefe de familia y actividad econémica).

2. ldentificar las caracteristicas clinico-terapéuticas (etiologia, desarrollo psicomotor,
control de crisis y tipo de terapia al inicio y fin del afio de estudio).

3. Determinar el costo de seguimiento de la enfermedad con base en el tipo de
sindrome epiléptico, control de crisis, hospitalizacién, asi como por grupo de edad.

4. Establecer los posibles factores que se relacionen con el incremento de los costos

médicos directos en el manejo clinico-terapéutico.

6. METODO
Disefio del estudio: Costos médicos directos (evaluacion econdémica parcial).

Ejes metodologicos: Estudio observacional, retrospectivo, retrolectivo, longitudinal e

inferencial.
Perspectiva de la evaluacion econdmica: Institucional.

Este trabajo se efectud en el INP que, de acuerdo con el contexto juridico y legal, es un
organismo publico descentralizado, coordinado por la Secretaria de Salud a través de

Direccion General de Politicas de Investigacion en Salud.
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Periodo de recolecciéon de datos: 6 afios (1 de enero de 2008 al 31 de diciembre de
2013).

Horizonte temporal: Un afio.

Tipo de costos: Costo médico directo.
Método de costeo: Microcosteo.

El microcosteo es la estimacion en detalle del uso de cada elemento o recurso, asi como
su frecuencia, que posteriormente se emplea con el precio de cada uno de estos, para
estimar el costo. Esto permite una aproximacion a datos reales de utilizacion y manejo

de la enfermedad.
Poblacién objetivo: Pacientes pediatricos con epilepsia sindromética.

Poblacion elegible: Pacientes atendidos en el INP del 1 de enero de 2008 al 31 de
diciembre de 2013.

7. TAMANO DE LA MUESTRA
Para este estudio no se realizé célculo del tamafio de muestra, éste fue a conveniencia
ya que se trabajé con el total de expedientes de pacientes pediatricos que fueron
diagnosticados con algun tipo de Sindrome Epiléptico, con clasificacion CIE 10 de G40
del INP, menores de 18 afios de edad que ingresaron a consulta en el Servicio de
Neurologia entre el 1 de enero de 2008 al 31 de diciembre de 2013 por esta patologia y

cumplieron con los criterios de inclusién de este estudio.

8. CRITERIOS DE SELECCION
8.1 CRITERIOS DE INCLUSION

Aungue la informacién fue obtenida de los expedientes, éstos deben de provenir de

pacientes con las siguientes caracteristicas:

1. Pacientes menores de 18 afios que ingresaron al INP en el periodo de estudio de

2008 a 2013 con diagndstico de epilepsia sindromatica.
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2. Que se encontraron con tratamiento antiepiléptico de forma continua y con un tiempo

minimo de seguimiento de seis meses dentro del instituto.

8.2CRITERIOS DE EXCLUSION

1. Pacientes con expedientes clinicos incompletos (tratamiento con dosis no
especificada, notas de valoracion faltantes o incompletas; por ejemplo, que no se
especifica el peso del paciente, estudios de laboratorio o gabinete no realizados a
pesar de estar indicados, o que en la nota médica se describi6 el resultado pero el
estudio no se encontrd en el expediente, no se pudo determinar si el estudio se realiz6
dentro del instituto o de forma externa, originando un gasto de bolsillo y no un costo
institucional.

2. Pacientes con diagnostico de epilepsia no sindromatica o de estado epiléptico por

epilepsia no sindromética o causa desconocida.

8.3CRITERIOS DE ELIMINACION
1. Pacientes que abandonaron la consulta de la clinica de epilepsia del INP o que

presentaron inasistencia de tres citas durante el afio de seguimiento.

9. PROCEDIMIENTO GENERAL

Este se desarrolld a través de tres fases:

FASE 1: Ajustes en la hoja de recoleccion y llenado de la misma. Al inicio del proyecto,
se elaboré una hoja de recoleccion a la cual, para el desarrollo de este trabajo se le
realizaron ajustes con el fin de recopilar los datos propios de nuestras variables de
interés. Estas variables fueron seleccionadas mediante exploracion en la literatura
nacional e internacional por medio de los médicos e investigadores involucrados en el
estudio, quiénes se encargaron de validar los criterios de seleccion y revisar las

definiciones operacionales mediante reuniones periédicas.

Una vez que la hoja de recoleccion fue aprobada para su llenado, nuestra unidad de
analisis fue el expediente clinico de aquellos pacientes pediatricos diagnosticados con
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uno de los principales sindromes epilépticos dentro del periodo de estudio establecido
en el servicio de Neurologia del INP.

FASE 2: Creacion de la base de datos y captura de informacion. Al tiempo que la hoja
de recoleccién fue aprobada, la estructuracion de la base de datos se comenzé para
verter la informacion. Por medio de asesoria metodologica, la captura de los datos
reunidos se realizé en las hojas de recoleccion y mediante pruebas piloto, los posibles
resultados se midieron y los ajustes pertinentes se hicieron con el fin de probar la calidad
de la hoja de recoleccion, alcanzar los objetivos planteados en el proyecto y asegurar el
control estadistico. Para realizar estas mejoras, se fijaron tiempos en un plazo no mayor
a una semana con el fin de asegurar la solidez y continuidad del proyecto. Para realizar
el andlisis estadistico de las variables demogréficas y clinica se utiliz6 el programa SPSS,

version 25.

FASE 3: Determinacion de costos meédicos directos. Para la obtencién de los costos
médicos directos se requirié del apoyo del servicio de Control de Bienes e Inventarios,
quiénes proporcionaron el listado de precios de medicamentos dentro del hospital, asi
mismo se realizé el tramite en la Direccion de Planeacion del INP para obtener el
tabulador de cuotas correspondiente al Ultimo afio de estudio. Se obtuvieron los costos
médicos directos variables y para ello se tomé como base el nivel socioeconémico 6N,
el cual maneja el 100% del costo de procedimientos y/o servicios efectuados dentro del
instituto. La clasificacion socioecondmica es otorgada por trabajo social en funcion del
programa de Asignacion de Clasificacion Socioecondémica a los Usuarios de los Institutos
Nacionales de Salud que considera los porcentajes de cobro de acuerdo con el nivel
socioeconémico asignado; en el INP, estos porcentajes se aplican de la siguiente
manera: nivel 1N = 3%, nivel 2N = 8%, nivel 3N = 23%, nivel 4N = 50%, nivel 5N = 75%
y nivel 6N = 100%. El INP se encarga de costear los medicamentos en aquellos casos
donde el paciente tiene un nivel socioecondémico inferior a 1N, es decir, clasificado como
1X. Para el calculo del costo de los medicamentos también se considerd el precio
indicado para el nivel socioeconémico 6N. Para este rubro, fueron considerados los
farmacos antiepilépticos que el paciente consumié durante el afio de estudio. Asi mismo

aquellos farmacos no antiepilépticos prescritos (antibiéticos, antiinflamatorios, entre
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otros) durante una hospitalizacion donde el paciente ingresara al instituto por descontrol

de crisis epiléptica. Entre los datos de relevancia que fueron necesarios para la obtencion

de costos fue el peso del paciente. Los datos extraidos fueron ingresados en su base

correspondiente. Primero se determinaron las combinaciones de terapias farmacologicas

utilizadas en funcion del tipo de sindrome epiléptico. Para ello se obtuvieron los FAEs

prescriptos, a los cuales se les realizd el método de microcosteo. Por ultimo, un analisis

estadistico se realiz6 con desarrollo de modelos bivariados y multivariados mediante

STATA (Figura 1).
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FIGURA 1. Procedimiento general para el estudio de los costos médicos directos en el manejo clinico-
terapéutico de los principales sindromes epilépticos en edad pediatrica.

10.VARIABLES

Las variables de estudio se describen a continuacion:

Variable Tipo de
variable y
escala de
medicién

Demograficas
Edad Cuantitativa
continua
Sexo Cualitativa
Dicotémica
Ciudad de Cualitativa
Origen Nominal

Cuadro 5: Variables de estudio.

Variables de estudio

Definicion conceptual

Tiempo que ha vivido una
persona u otro ser vivo,
contando desde su
nacimiento.
Conjunto de caracteristicas
biolégicas, fisicas, fisiolégicas
y anatémicas que definen a
los seres humanos como
hombre y mujer.
Asentamiento de poblacion
con atribuciones y funciones

Definicion operacional

Afios asentados en Ultima nota
del afio de estudio.

Dato asentado en notas de
expediente clinico definido
como Femenino o Masculino.

Lugar de donde proviene el
paciente descrito en historia

Unidad de medida

Dato numérico

1= Masculino
2= Femenino

1= Ciudad de México
2= Estado de México
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Variable

Nivel socio-
econémico

Jefe de familia

Actividad
econdémica del
jefe de familia

Clinicas
Etiologia

Desarrollo
psicomotor

Régimen
terapéutico

Tipo de
variabley
escala de
medicion

Cualitativa
Nominal

Cualitativa
Nominal

Cualitativa
Nominal

Cualitativa

Nominal

Cualitativa

Nominal

Cualitativa
Nominal

Variables de estudio

Definicion conceptual

politicas, administrativas,
econdmicas y religiosas de
donde proviene un individuo.

Medida total que combina la

parte econémica y socioldgica

de la preparacion laboral de
una persona y de la posicion
econodmica y social individual
o familiar en relacién con
otras personas.

Integrante de una familia que
es proveedor principal de
ingresos en dicho grupo.

Cualquier actividad laboral
donde se generan o
intercambian productos,
bienes o servicios para cubrir
las necesidades de las
poblaciones.

La etiologia (del griego
aitiohoyia, "dar una razén de
algo" (aitia"causa" + -Aoyia)
es la ciencia que estudia las

causas de las cosas.

Patrén de desarrollo de
habilidades motoras y
psiquicas del ser humano.

Tratamiento mediante
farmacos antiepilépticos los
cuales son un grupo de
medicamentos que se usan
para tratar la epilepsia. El
mecanismo de accion es
propio de cada antiepiléptico.

Definicion operacional

clinica o notas de trabajo
saocial en el expediente clinico.

Ingreso socioeconémico en la
familia indicado mediante un
estudio realizado por trabajo
social asentado en el
expediente clinico: N, X,
1,2,3,4,5,6, etc.

Integrante de la familia que se
asienta como jefe de familia en
hoja de estudio
socioeconémico del
expediente clinico.

Actividad econémica del
asienta jefe de familia
asentada en hoja de estudio
socioeconémico del
expediente clinico.

Causa de epilepsia que se
encuentra asentada en notas
de neurologia del expediente

clinico como idiopatica,
genética,
estructural/metabdlica.
Asentado en notas de
Neurologia del expediente
clinico como normal, anormal y
no consignado si no se
encuentra asentado en las
notas revisadas.
Nombre de los farmacos
prescritos en notas de
neurologia del expediente
clinico durante el afio de
estudio.

Unidad de medida

3= Puebla

4= Morelos

5= Tlaxcala

6= Guerrero
7= Oaxaca

8= Jalisco

9= Querétaro
10= Guanajuato
11= Veracruz
12= Michoacéan
1=1

RSO b wWN
T

OO~NOUTDhWN

1
=
X

10= 1XNG

11= 1XSP

1= Madre

2= Padre

3= Abuela materna
4= Abuela paterna
5= Abuelo materno
6= Abuelo paterno
7= Tia materna

8= Tia paterna

9= Tio materno
10= Tio paterno
11= Hermano

12= Hermana

1= Trabajadores de
los servicios y de
comercio

2= Trabajador no
calificado

3= Artesanos

4= Operarios de
maquinas

5= Agricultores

6= Profesionales

1= Idiopatica

2= Genética

3= Estructural o
Metabdlica

4= No consignada

1= Normal
2= Anormal
3= No consignado

1 = Acetazolamida
1 = Acido Valproico
2 = Carbamazepina
4 = Etosuccimida

5 = Fenitoina sédica
6 = Fenobarbital

7 = Gabapentina
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Variable

Tipo de terapia
inicial

Tipo de terapia
final

Servicio de
atencion
hospitalaria

Costos

Costos de
hospitalizacion

Costo de
Medicamento

Costo de la
consulta

Costos de
estudios
clinicos

Tipo de
variabley
escala de
medicion

Cualitativa
Nominal

Cualitativa
Nominal

Cualitativa
nominal

Cuantitativa

Continua

Cuantitativa

Continua

Cuantitativa

Continua

Cuantitativa

Continua

Variables de estudio

Definicion conceptual

Suelen actuar reduciendo la
actividad eléctrica anormal del
cerebro y aumentando la
cantidad de
neurotransmisores.

Monoterapia: Uso de un solo
farmaco para el control de
una enfermedad.
Politerapia: Uso de dos o0 méas
farmacos para el control de
una enfermedad.
Monoterapia: Uso de un solo
farmaco para el control de
una enfermedad.
Politerapia: Uso de dos o mas
farmacos para el control de
una enfermedad.
Hospitalizado: Ingreso de un
paciente en un centro
sanitario para ocupar una
cama y recibir atencion
especializada hasta el
momento del alta hospitalaria.
No hospitalizado: Aquel
paciente que debe acudir
regularmente a una unidad de
salud por razones
de diagnéstico o tratamiento
pero que no necesita pasar la
noche alli (paciente
ambulatorio).

Gasto econémico ocasionado
por periodo de tiempo que
una persona enferma o herida
pasa en un hospital hasta
obtener el alta médica.
Gasto econémico ocasionado
por una sustancia que se
emplea en la prevencion, el
alivio o la curacion de una
enfermedad y en la
reparacion de sus secuelas.

Gasto econémico ocasionado
por el tiempo en que el
paciente esta junto al
profesional en un espacio
determinado mientras el
médico brinda su parecer y
recomienda los pasos a
seguir.

Gasto econémico ocasionado
por pruebas de laboratorio de
alguna muestra biolégica y/o
de material especializado
para obtener imagenes de
algun dérgano mediante ondas
sonoras de alta frecuencia.

Definicion operacional

Conteo de numero de
farmacos prescritos en notas
de neurologia en expediente
clinico al inicio del periodo de

estudio.

Conteo de nimero de
farmacos prescritos en notas
de neurologia en expediente
clinico al final del periodo de

estudio.

Revisién mediante datos
asentados en notas de
expediente clinico. Para
hospitalizacion, se
consideraron aquellas donde
la causa de internamiento fue
Epilepsia.

Costo ocasionado por dia en
hospitalizacién, pre-
hospitalizacién y urgencias por
dia durante el afio de estudio.

Costo por FAEs indicados
durante el afio de estudio. En
caso de hospitalizaciones,
costo de medicamentos
administrados durante la
estancia hospitalaria con base
en la dosificacion indicada en
el expediente clinico.
Costo de todas las consultas e
interconsultas realizadas
relacionadas al padecimiento
durante el afio de estudio con
base en lo indicado en el
tabulador de cuotas del INP
del 2019.

El costo de los analisis de
laboratorio y cultivos
microbioldgicos, asi como de
estudios de imagenes y otros
estudios (PEATC, PEV, PESS,
otros) se tomaran del
tabulador del INP del dltimo
afo de estudio.

Unidad de medida

8 = Lamotrigina

9 = Levetiracetam
10 = Oxcarbazepina
11 = Topiramato

12 = Vigabatrina

13 = Valproato

1= Monoterapia

2= Politerapia

1= Monoterapia
2= Politerapia

1 = Hospitalizado
2 = No hospitalizado

Cantidad en MXN

Cantidad en MXN

Cantidad en MXN

Cantidad en MXN
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11.INTERPRETACION DE DATOS

Los costos médicos directos se determinaron mediante el método de microcosteo
considerando intervenciones de consulta, hospitalizacion, estudios clinicos (gabinete,
laboratorio), asi como tipo de régimen farmacologico (monoterapia o politerapia) para los

diferentes tipos de sindromes epilépticos en la poblacién pediatrica estudiada.
12.ANALISIS ESTADISTICO

Estadistica descriptiva se realiz6 sobre el tipo de distribucion de las variables
cuantitativas como edad. Uso de métodos de comprobacion de normalidad que consisten
en la obtencién de una curva con distribucion normal (curva simétrica y asintética, con
media y mediana iguales) se aplicaron si los datos presentaron distribuciéon normal, las
variables se resumieron con la medida de tendencia central “media” y como medida de
dispersion se usé “desviacion estandar”. Si se tratd de libre distribucion se utilizé la
medida de tendencia central “mediana” y la medida de dispersiébn “rangos
intercuartilares”. Finalmente, en caso de haber duda se aplicaron pruebas de Shapiro

Wilk o Kolmogorov-Smirnov segun fue el caso.

Las variables cualitativas como sexo, grupo etario, ciudad de origen, nivel
socioecondmico, jefe de familia, actividad economica del jefe de familia, etiologia,
sindrome epiléptico, desarrollo psicomotor, tipo de terapia inicial y tipo de terapia final se

resumieron como frecuencias relativas y absolutas.

Las variables derivadas de economia se agruparon en costos médicos directos referidos
a hospitalizacién, medicamentos, consulta y estudios clinicos. Para cada intervencion,
se reportaron los valores promedio de las principales categorias de costos y desenlaces
de interés. El analisis bivariado se realiz6 mediante la elaboracion de tablas de
contingencia de las variables de interés de acuerdo con cada tipo de sindrome epiléptico
en edad pediatrica.
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13.CONSIDERACIONES ETICAS

El estudio se deriva del Proyecto aprobado por los Comités de Investigacion y Etica del
INP 059/2018 referido al Estudio de Costo-Efectividad de las estrategias terapéuticas en

el manejo de la epilepsia sindromatica y no sindromatica en edad pediatrica.

Este estudio fue conducido de acuerdo con los principios éticos originados en las guias
de buenas practicas clinicas (ICH y GCP) y en cumplimiento de los requerimientos
regulatorios locales vigentes. Los datos recolectados durante la investigacion son
estrictamente de caracter cientifico e informativo, manteniendo en todo momento la

confidencialidad de los pacientes y de los profesionales de la salud involucrados.

14. RESULTADOS

En el periodo de estudio del 1 de enero del 2008 a diciembre del 2013 se obtuvo un
registro en archivo clinico de un total de 32,738 aperturas de expedientes, de los cuales
753 fueron atendidos por Epilepsia, con clasificacion CIE-10 de G40. De éstos, 47
correspondieron a Sindromes Epilépticos con criterios de inclusion; sin embargo, de esta
poblacion 4 se encontraron con mayoria de edad, 3 para digitalizar, 2 fallecieron, 5 se

encontraron en guia verde y 33 fueron activos.

14.1 Caracteristicas demograficas de la poblacién con Epilepsia Sindromatica
del INP

Del 1 de enero de 2008 al 31 de diciembre de 2013 se caracterizaron 33 expedientes, de

éstos 63.6% (21) correspondieron al sexo masculino (Figura 2).
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Figura 2. Distribucién del sexo en pacientes con epilepsia sindromatica durante 1 de
enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n=33)

63.6% 36.3%

Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Para la edad, la poblacion se dividié segun el grupo etario obteniéndose que el grupo de
lactantes menores fue el mas representativo de la poblacion con 51.5% (17) (Figura 3).

Figura 3. Distribucién por grupo etario en pacientes con epilepsia sindromatica durante 1
de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n=33)

il
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gl 4

Neonato Lactante Lactante Preescolar Escolar
6% menor mayor 21.2% 6%
(2) 51.5% 15.1% @) @)

(17) (5)

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Referente al nivel socioeconémico, el nivel Il tuvo mayor porcentaje con 45.45% (15)
(Grafico 1).
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Grafico 1. Distribucién de los niveles socioecon6micos en pacientes con epilepsia
sindromatica durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)
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Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

El principal lugar de procedencia geogréfica de los pacientes fue la Ciudad de México
con 39.3% (13) (Figura 4).

Figura 4. Mapa de distribucién de los lugares de procedencia en pacientes con epilepsia
sindromatica durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)

N

Tlaxcala

3% Puebla
3%

Michoacéan
3%

Estado de
México
27.27%

Guerrero
18.18%

Oaxaca
3%

Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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Los jefes de familia con mayor porcentaje de presencia en esta poblacion fueron los
padres con 69.7% (23). Las actividades econdmicas mas representativas se centraron
en el grupo de trabajadores de los servicios y operarios de comercio con 36.3% (12)
(Gréfico 2 y 3).

Gréfico 2. Distribucién porcentual de los jefes de familia de pacientes con epilepsia
sindromética durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Grafico 3. Distribucién de las actividades econémicas de jefes de familia de pacientes
con epilepsia sindromética durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)
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. no calificados artesanosy  instalacionesy | agropecuarios =@ .
operarios de . .. intelectuales
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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14.2 Caracteristicas clinicas de la poblacion con Epilepsia Sindromatica
del INP.
En la poblacion en estudio se encontro que la etiologia estructural-metabdlica fue mayor
con 69.7% (23) de la poblacion total (Grafico 4).

Gréfico 4. Distribucién de la etiologia en pacientes con epilepsia sindromatica durante 1
de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

En la poblacién en estudio, el Sindrome mas frecuente fue West con 78.7% (26) (Grafico
5).

Grafico 5. Distribucién de Sindromes Epilépticos durante 1 de enero 2008 a 31 de
diciembre de 2013 (n = 33)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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Los resultados mostraron que el 90.9% (30) de la poblacion tuvo un desarrollo psicomotor
anormal y solo el 9.1% (3) present6 desarrollo psicomotor normal (Gréfico 6).

Grafico 6. Distribucion del desarrollo psicomotor en pacientes con epilepsia
sindromatica durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Como terapia inicial el 51.5% (17) fue politerapia mientras que el 48.4% (16) fue
monoterapia. Sin embargo, como terapia final se observé discrepancia en el porcentaje
de ambos tipos de terapia, donde la politerapia represent6 72.7% (24) y la monoterapia
27.2% (9) (Gréfico 7).

Grafico 7. Distribucién del tipo de terapia en pacientes con epilepsia sindromética
durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 33)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

45



14.3 Caracteristicas demograficas y clinico-terapéuticas por Sindrome

Epiléptico

En la tabla 1 se muestra la distribucién de frecuencias de las caracteristicas

demograficas y clinico-terapéuticas mas importantes divididas por Sindrome

Epiléptico:

Tabla 1. Caracteristicas clinicas y farmacolégicas de la poblacién con Sindromes

Caracteristicas

Sexo
Hombre
Mujer

Grupo etario
Neonato
Lactante menor
Lactante mayor
Preescolar
Escolar

Etiologia
Estructural/metabdlica
Idiopética
Genética

Tipo de terapia inicial
Monoterapia
Politerapia

Tipo de terapia final
Monoterapia
Politerapia

- No se reportaron casos.

Sindrome de
West

15 (57.6)
11 (42.3)

(7.6)
(65.3)
(19.2)
(7.6)

(76.9)
(11.5)
(11.5)

(53.8)
(46.1)

(34.6)
(65.3)

Epilépticos
Poblacidn total n (%)

Sindrome de Sindrome Sindrome
Lennox- de Rett de Dravet
Gastaut

4 (100.0) 1 (50.0) 1 (100.0)
- 1 (50.0) -

3 (75.0) 1 (50.0) 1 (100.0)

1 (25) 1 (50.0) -

2 (50.0) 1 (50.0) -

2 (50.0) - 1 (100.0)
- 1 (50.0) -

1 (25.0) 1 (50.0) -

3 (75.0) 1 (50.0) 1 (100.0)

4 (100.0) 2 (100.0) 1 (100.0)

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

14.4 Distribucion de terapias farmacoldgicas por Sindrome Epiléptico

Referente al tratamiento farmacoldgico, la tabla 2 muestra las terapias usadas en cada

paciente dividido por sindrome:

Tabla 2. Terapia farmacoldgica inicial y final en Sindromes epilépticos.

Sindrome Nimero de Terapia farmacoldgica inicial Terapia farmacoldgica final
paciente
Sindrome de 1 Fenitoina/Levetiracetam Acido
Dravet valproico/Levetiracetam/Topiramato/Clob

azam
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Sindrome de 2
Rett 3

Sindrome de
Lennox-Gastaut 5

8
9
10
11
12
13
14
15
16
17
18
19

Sindrome de
West

20
21
22
23
24
25

26-33

Topiramato

Acido valproico/Topiramato

Acido
valproico/Oxcarbazepina/Fenobarbital
Carbamazepina

Acido
valproico/Fenobarbital/Levetiracetam
Fenitoina/Oxcarbazepina

Acido valproico

Acido valproico

Acido valproico

Acido valproico

Acido valproico

Acido valproico

Acido valproico

Acido valproico/Vigabatrina/Clobazam
Levetiracetam

Fenitoina

Acido valproico/Fenobarbital

Acido
valproico/Oxcarbazepina/Topiramato
Oxcarbazepina

Vigabatrina

Levetiracetam

Acido valproico/Carbamazepina
Fenitoina

Fenitoina

Topiramato/Clobazam
Topiramato/Lacosamida/Clobazam
Acido
valproico/Oxcarbazepina/Vigabatrina
Acido valproico/Oxcarbazepina
Levetiracetam/Topiramato/Lacosamida/C
lobazam
Levetiracetam/Lamotrigina/Clonazepam
Acido valproico/Topiramato/Vigabatrina
Acido valproico

Acido valproico

Levetiracetam

Acido valproico/Vigabatrina
Oxcarbazepina

Acido valproico/Vigabatrina

Acido valproico/Topiramato
Fenobarbital/Levetiracetam
Fenobarbital

Acido valproico/Vigabatrina/Clobazam
Acido valproico/Vigabatrina

Oxcarbazepina

Vigabatrina

Acido valproico/Vigabatrina
Levetiracetam

Fenitoina
Oxcarbazepina/Vigabatrina

*Acido valproico/Vigabatrina como estrategia de terapia farmacoldgica inicial y final.

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Con respecto al paciente con Sindrome de Dravet el fArmaco prescrito con mayor

frecuencia fue levetiracetam, siendo prescrito desde el comienzo del periodo de estudio

y continuando con este tratamiento a lo largo del afio. Entre otros farmacos administrados

durante el tiempo de evaluacion se encontraron Fenitoina, Acido valproico, Topiramato

y Clobazam.

Como terapia farmacologica principal para el Sindrome de Rett se encontré al

Topiramato prescrito como terapia inicial y final en el 100% (2) de la poblacién (Grafica

8).
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Grafico 8. Distribucién de la terapia farmacoldgica en pacientes con Sindrome de Rett
durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 2)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Las terapias farmacolégicas mas frecuentes como tratamiento para Sindrome de
Lennox-Gastaut fueron acido valproico y oxcarbazepina indicados en el 50% (2) de los

pacientes, presentes en la terapia inicial y final durante el periodo de estudio (Gréafico 9).

Gréfico 9. Distribucién de la terapia farmacoldgica en pacientes con Sindrome de
Lennox-Gastaut durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 4)
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Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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Para el Sindrome de West se encontr6 que el farmaco con mayor cantidad de
prescripciones como terapia al inicio y final del afio de estudio fue acido valproico con
73% (19) y 65.3% (17), respectivamente (Grafico 10).

Gréfico 10. Distribucién de la terapia farmacoldgica en pacientes con Sindrome de West
durante 1 de enero 2008 a 31 de diciembre de 2013 (n = 26)
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

14.5 Costos de la enfermedad por Sindrome Epiléptico

Los cuatro grupos considerados para obtener los costos médicos directos fueron:
Hospitalizacion (incluyendo hospitalizacién por sala, alimentacion, procedimientos e
intervenciones quirargicas), Consulta (que comprende consulta externa e interconsultas),
Estudios clinicos (haciendo referencia a estudios de gabinete, estudios de laboratorio y/o
cultivos microbiolégicos y otros estudios), asi como Medicamentos (farmacos

antiepilépticos y no antiepilépticos).

Por el tamafo de muestra obtenido, no fue posible adquirir los costos por control de crisis

u hospitalizacion para algunos de los Sindromes Epilépticos estudiados.

14.5.1 Costos de la enfermedad Sindrome de Dravet
Durante el periodo de estudio, un paciente con Sindrome de Dravet requirié atencion en

el INP, este paciente se encontrO0 hospitalizado, el costo de los diferentes rubros
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derivados de esta atencion incluye sala de hospitalizacion, alimentos y procedimientos,
donde el monto total de este servicio fue de $10,498.00 (anexo 1), mientras que el costo
derivado de las consultas realizadas se debio a la atencidn en los servicios de neurologia

y rehabilitacion y sumé un total de $8,820.00 (anexo 2).

Con respecto al nimero de estudios clinicos realizados al paciente con Sindrome de
Dravet se realizaron estudios de gabinete para el diagnostico, estudios de laboratorio y
otros estudios como PEAV y PEV, asi como algunos realizados fuera del INP con un
costo total de $29,967.00 (anexo 3).

El costo de medicacion incluyendo farmacos antiepilépticos y no antiepilépticos fue de
$10,851.37 (anexo 4).

14.5.2 Costos de la enfermedad en Sindrome de Rett
A lo largo de los afios de estudio se encontraron dos pacientes con Sindrome de Rett,

que cumplieron con criterios de inclusion y fueron hospitalizados (anexo 5).

Con respecto al numero de veces que requirieron los servicios de hospitalizacion, los
pacientes con Sindrome de Rett fueron divididos con base en el control de su enfermedad
(control parcial y no controlado) y como resultado, el paciente no controlado present6 un
mayor costo por este rubro (anexo 6).

El costo total por consultas para el paciente con control parcial fue de $7,350.00, mientras
que el paciente sin control de crisis fue de $16,905.00 (anexo 7).

Con respecto a los estudios clinicos realizados a los pacientes, el costo para el paciente
con control parcial y el paciente sin control de crisis fue de $26,191.00 y $26,759.00,

respectivamente (anexo 8).

Al realizar el andlisis de microcosteo para los medicamentos, el monto total en el paciente
con control parcial fue mayor, siendo éste de $11,431.23 (anexo 9).

14.5.3 Costos de la enfermedad en Sindrome de Lennox Gastaut
El nimero de pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut que se incluyeron durante el

periodo de estudio fueron cuatro de los cuéles dos requirieron hospitalizacion (anexo 10).
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La obtencion de los costos se basé en el nUmero de veces que los pacientes requirieron
los servicios de hospitalizacion incluyendo los dias/cama, asi como procedimientos e
intervenciones quirdrgicas tomando en cuenta el control de la enfermedad donde ambos
se encontraron sin control durante el afio de seguimiento, sumando un monto total de
$89,875.00 (anexo 11).

El costo total por el servicio de consultas, considerando si estuvieron hospitalizados o
no, fue de $13,965.00 y $19,110.00, respectivamente (anexo 12).

Referente a estudios clinicos, el costo en los pacientes hospitalizados fue de $84,015.00,
mientras que en los pacientes no hospitalizados el monto total fue de $18,755.00 (anexo
13).

Al obtener los costos de medicacion, éste fue mayor en los pacientes hospitalizados,
donde el monto total fue de $68,969.66 (anexo 14).

14.5.4 Costos de la enfermedad en Sindrome de West
El costo por hospitalizacion se obtuvo segun el tipo de control de la enfermedad,
encontrando que los pacientes con control total presentaron un monto total mayor, el cual
fue de $159,436.00 (anexo 15).

La obtencion de costo por consultas en pacientes con Sindrome de West con base en el
servicio de atencion hospitalaria y control de su enfermedad indic6é que los pacientes no
hospitalizados con control total presentaron un monto total de $81,585.00, siendo los que

contribuyeron en mayor medida al costo total (anexo 16).

Al demostrar el costo por estudios clinicos en pacientes con Sindrome de West con base
en el servicio de atencién hospitalaria y control de su enfermedad se evidencié que los
pacientes con control total de crisis que no fueron hospitalizados contribuyeron en mayor
medida al monto total con $188,519.00 (anexo 17). En referencia a los costos por
medicacion, los pacientes que no requirieron hospitalizacion y que se encontraron con
control total de crisis fueron los que contribuyeron en mayor medida al monto total de
este rubro con $92,737.95, ademas se observo que el medicamento que generdé mas

costos fue la vigabatrina con un monto total de $154,643.13 (anexo 18).
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La muestra de pacientes con Sindrome de West y Sindrome de Lennox-Gastaut, permitié
obtener medidas de tendencia central y de dispersion que mostraron que el costo de
estudios clinicos aport6 en mayor medida a los costos totales en los pacientes con
Sindrome de West y con Sindrome de Lennox-Gastaut pero para estos ultimo, el costo

de medicacion también fue representativo (Tabla 3).

Tabla 3. Medidas de tendencia central y dispersion

Sindrome Estadistico Hospitalizacion Consulta Estudios Medicamentos Total
clinicos
Media $13,270.69 $7,310.00  $19,330.07 $9,277.23 $49,188.00
Mediana $641.50 $6,615.00  $18,314.00 $10,353.59 $41,401.88
West DE $23,407.71 $3,719.01 $10,442.85 $6.578.64 $31,478.40
Min $0.00 $2,205.00 $2,760.00 $210.27 $16,955.38
Max $77,392.00 $19,110.00 $46,816.00 $25,704.29  $135,803.50
Media $13,943.00 $4,593.75  $22,469.00 $21,130.93 $62,136.68
Sindrome  Mediana $6,518.50 $4,410.00  $26,001.00 $14,346.35 $60,367.17
de Lennox- DE $20,154.52 $2,774.56  $16,515.13 $21,727.51 $47,494.07
Gastaut Min $0.00 $1,470.00 $1,522.00 $3,096.25 $17,603.60
Max $42,735.00 $8,085.00  $36,352.00 $52,734.77  $110,208.80

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

14.5.5 Andlisis inferencial de costos relacionados a las variables clinicas

De los Sindromes epilépticos estudiados, las variables de costos de los pacientes con
SLG y SW se introdujeron en el analisis estadistico, donde el nUmero de pacientes fue
mas representativo (n = 30). Una subdivision por grupos de edad se realizé considerando
menores de seis meses, de seis meses a un afio y mayores de un afio, para la obtencién
de media, mediana, desviacién estandar y minimos y maximos de los costos por
consulta, estudios clinicos, consultas y medicamentos. Posteriormente, la prueba de
Shapiro-Wilk se utilizé para comprobacion de normalidad y asi realizar la comparacién
entre 3 grupos segun normalidad o libre distribucidbn para comprobar diferencia
estadisticamente significativa entre los grupos de edad, obteniendo las medidas de
tendencia central y de dispersion de los costos referentes a consultas, éstas se
referencian en la tabla 4, donde se puede observar que el costo promedio por paciente,

referente a este rubro es de $6,947.83.

Tabla 4. Costo total de consultas

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Méax
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Menores de 6 meses 8 $8,558.25 $7,981.00 $3,653.13 $3,675.00 $13,965.00
6 meses a 1 afio 9 $7,898.56 $6,615.00 $4,467.06 $4,410.00 $19,110.00
Mas de 1 afio 13 $5,298.62 $5,145.00 $2,535.61 $1,470.00 $10,290.00
Total 30 $6,947.83 $6,247.50 $3,688.04 $1,470.00 $19,110.00

Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Al realizar la prueba de Shapiro Wilk se encontro libre distribucion por lo que se opt6 por

la Prueba de Kruskall-Wallis para comparacion entre los grupos con p = 0.08, indicando

gue no hay diferencia entre grupos.

Al realizar el analisis para hospitalizaciones se encontré que, en promedio, el costo por

paciente es de $13,360.33 y al realizar la Prueba de Kruskall-Wallis para comparacion

de los grupos se encontré p=0.04 que indica una diferencia estadisticamente significativa

entre éstos, observando que en pacientes menores de 6 meses el costo promedio es

mayor (Tabla 5).

Tabla 5. Costo total de servicios de hospitalizacién

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Méx
Menores de 6 meses 8 | $20,834.88 $15,536.00 $23,424.74 | $0.00 $73,708.00
6 meses a 1 afio 9 $2,071.33 $0.00 $4,037.20 | $0.00 $12,128.00
Mas de 1 afio 13 | $16,576.08 $0.00 $27,716.46 | $0.00 $77,392.00
Total 30 | $13,360.33 $641.50 $22,680.84 | $0.00 $77,392.00

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Para el costo por estudios clinicos, en promedio éste es de $19,748.59, siendo el que

contribuye en mayor porcentaje al monto total. Al realizar el analisis para comparar los

grupos de edad se utilizo la Prueba de Kruskall-Wallis obteniendo una p =0.77 que no

otorgo diferencia entre grupos.

Tabla 6. Costo total de estudios clinicos

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Max
Menores de 6 meses 8 $15,942.85 $16,759.00 $6,018.48 $8,443.00 $22,678.00
6 meses a 1 afio 9 $19,614.00 $18,586.00 $11,271.49 $4,145.00 $37,458.00
Mas de 1 afio 13 $22,183.77 $18,211.00 $13,278.07 $1,522.00 $46,816.00
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Total

30

$19,748.59

$18,314.00

$11,108.76

$1,522.00

$46,816.00

Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

El costo promedio por paciente referente a medicacion (incluyendo FAEs y no FAES) fue
de $10,857.73, con p=0.07 (Tabla 7), donde el costo referente a FAEs, en el grupo de

menores de 6 meses fue inferior con respecto a los otros dos grupos, aunque al realizar

la Prueba de Kruskall-Wallis para comparacion entre grupos se obtuvo una p=0.07, es

decir, sin diferencia estadisticamente significativa (Tabla 8).

Tabla 7. Costo total de medicamentos

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Méx
Menores de 6 meses 8 $5,276.67 $1,777.32 $6,430.19 $210.28 $16,766.57
6 meses a 1 afio 9 $10,860.87 $11,093.25 $3,589.11 | $3,076.00 $15,559.30
Mas de 1 afio 13 $14,290.05 $14,081.09 $13,510.79 $254.06 $52,734.77
Total 30 $10,857.73 $10,802.63 $10,146.04 $210.28 $52,734.77

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
Tabla 8. Costo total de farmacos antiepilépticos

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Méx
Menores de 6 meses 8 $5,077.06 $1,777.32 $6,406.93 $210.28 $16,760.64
6 meses a 1 afio 9 $10,818.63 $11,093.25 $3,528.63 $3,076.00 $15,179.10
Mas de 1 afio 13 $11,643.19 $11,801.06 $7,482.36 $254.06 $25,704.29
Total 30 $9,644.85 $10,802.63 $6,669.57 $210.28 $25,704.29

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Al determinar el costo promedio por paciente, en consideracion de los rubros referentes

a consultas, hospitalizacién, estudios clinicos y medicamentos, fue de $50,914.49 al afio.

Al realizar la Prueba de Kruskall-Wallis para comparacion entre los grupos, se obtuvo

p=0.8, lo que nos habla de no diferencia entre estos (Tabla 9).
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Tabla 9. Costos médicos directos

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Max
Menores de 6 meses $8.00 | $50,612.64 | $48,256.01 | $29,425.79 | $16,955.38 | $112,171.20
6 meses a 1 afio $9.00 | $40,444.76 | $38,510.19 | $15,920.25 | $21,118.25 $68,286.00
Mas de 1 afio $13.00 | $58,348.51 | $43,596.56 | $43,133.58 | $17,603.60 | $135,803.50
Total $30.00 | $50,914.49 | $41,401.88 | $33,280.70 | $16,955.38 | $135,803.50

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Con respecto a la edad de inicio de crisis de los pacientes y la edad a la que recibieron
tratamiento antiepiléptico, en el grupo de menores de 6 meses parece ilogica la edad
maxima de 300 dias; sin embargo, a pesar de que algunos pacientes ingresaron al
instituto antes de los seis meses de edad, la causa de ingreso no fue por epilepsia, pero
mas tarde, durante el seguimiento presentaron crisis convulsivas. Es importante
mencionar que los pacientes con sindromes epilépticos presentan diferentes
comorbilidades, que en gran medida son las primeras en manifestarse en el individuo

(Tabla 10).

Tabla 10. Tiempo de demora entre inicio de crisis y tratamiento (Dias)

Grupos de edad n Media Mediana DE Min Max
Menores de 6 meses 8 28 5 51 0 150
6 meses a 1 afio 9 23 0 42 0 120
Més de 1 afio 13 218 0 456 0 1580
Total 30 109 0 311 0 1580

Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

El tiempo promedio de demora entre el comienzo de la enfermedad con el inicio de
tratamiento fue de 109 dias y en los pacientes donde mas tiempo de demora hubo fue
en aquellos mayores de un afio, aunque la prueba de Kruskall-Wallis reporté p=0.55 (no
diferencia), en dicho grafico se observd abiertamente la discrepancia en el tiempo del
inicio de crisis y el comienzo del tratamiento mediante la medida de tendencia central
(Grafico 11).
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Grafico 11. Tiempo de demora entre inicio de crisis y tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

Ademas, mediante regresion lineal se estudio la correlacion entre las variables de costos

con el tiempo entre inicio de crisis y tratamiento.

Al evaluarse la correlacion con costo total de consultas no se encontr6 correlacion
(Coeficiente de correlacién de Pearson: -0.03).

Gréfico 12. Correlacién entre costos por consultay demora en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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Por otra parte, una correlacion directa con estudios clinicos se encontr6 obteniéndose un

coeficiente de correlacién de Pearson de 0.17.

Grafico 13. Correlacion entre costos por estudios clinicos y demora en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
Ademas, entre costos de hospitalizacion y tiempo de demora entre inicio de crisis y

tratamiento no se encontro correlacion (Coeficiente de correlacion de Pearson: -0.09).

Gréfico 14. Correlacién entre costos por hospitalizacion y demora en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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Cabe mencionar que derivado del analisis se encontré una correlacion directa entre el
costo total de medicamentos con el tiempo de demora entre inicio de crisis y tratamiento
con coeficiente de correlacion de Pearson de 0.64.

Gréfico 15. Correlaciéon entre costos por medicamentos y demora en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
Al evaluarse la correlacion existente entre el costo total de FAEs y tiempo de demora

entre inicio de crisis y tratamiento, el coeficiente de correlacion de Pearson fue de 0.21.

Gréfico 16. Correlacion entre costos por FAEs y demora en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracién propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.
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La correlacion directa entre la sumatoria de los rubros anteriores con el tiempo de demora
entre inicio de crisis y tratamiento, tuvo un coeficiente de correlacion de Pearson de 0.18.

Gréfico 17. Correlaciéon entre costos médicos directos y demora en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de expedientes clinicos del INP.

15.DISCUSION
Actualmente, es un reto a nivel mundial que los paises tengan la capacidad de proveer
a través del recurso publico todos los servicios en salud que los ciudadanos llegaran a
necesitar, por lo que se debe de considerar que esta época moderna se caracteriza por
el incremento en la escasez de recursos y en la demanda sanitaria. Por ello, la necesidad
de hacer uso de herramientas como las evaluaciones econdmicas para adecuar
programas en el sector salud que busquen aumentar la eficiencia con que se emplean
los recursos y aumentar la equidad en los servicios de salud. Esto es de especial
importancia en enfermedades crénicas como la epilepsia, afeccion responsable de una
proporcién significativa de la carga mundial de morbilidad pues afecta a mas de 50

millones de personas.*®

Por ello, surge la necesidad de adaptar nuestros modelos de salud, no sélo en cambios
gue se traduzcan en mejoras de la practica médica, sino también en la creacion de
nuevas formulas de gestion para las organizaciones sanitarias, donde la FE juega un rol
importante. Por lo anterior, nos dimos a la tarea de determinar los costos relacionados al

manejo clinico-terapéutico de los pacientes pediatricos con epilepsia sindromética de
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mayor frecuencia atendidos en un hospital de tercer nivel como lo es el INP. Cabe
mencionar que los estudios en esta area son pocos, y en particular este es el primer

estudio que aborda a este tipo de poblacidn a nivel internacional.

15.1. Caracteristicas demograficas, clinicas y epidemioldgicas de la poblacion
pediatrica con epilepsia sindromética.

De acuerdo con nuestros resultados, la poblacion en estudio present6 una distribucion
de edad que abarca desde el periodo neonatal hasta edad escolar, de la cual, los
lactantes menores representaron el 51.5% siendo la poblacion mas frecuente, esto
comparado con lo que reporta Pérez-Delgado et al. se asocia con peor evolucion pues

hay un comienzo precoz de las crisis.*

Numerosos estudios clinicos subrayan que la repercusion cognitiva de los pacientes con
epilepsia es tanto mayor cuanto menor sea la edad de inicio de crisis, es decir, menor su
maduracion cerebral, que concuerda con nuestra poblacion en estudio debido a que el
mayor porcentaje de pacientes evaluados se encontré en el primer afio de edad vy el

90.9% de los pacientes present6 desarrollo psicomotor anormal.*?

El sindrome epiléptico reportado con mayor frecuencia en nuestros resultados fue SW
con 78.7%. La literatura reporta que este sindrome es la encefalopatia epiléptica mas
comun, con una incidencia de 3 a 4.5 por 10,000 nacidos vivos. Etiologias estructurales
gue incluyen malformaciones corticales, esclerosis tuberosa y lesiones cerebrales
perinatales son las mas comunes en pacientes con SW 4, esto encaja con los hallazgos
en este estudio, donde la etiologia mas frecuente fue estructural-metabdlica con 69.7%.
Esta etiologia también ha representado el mayor porcentaje en la poblacion general con

epilepsia.#

El sexo masculino representd el 63.6% de la poblacién estudiada, esto es similar a lo
que reportan otros estudios en poblacion abierta.?%43 En la literatura Pavone P. et al.
mencionan que en SW ambos sexos se ven afectados, aunque la prevalencia en
hombres es menor que en mujeres #°, pero para SLG es lo contrario, mientras que SRTT

y EMJ tienen predileccion por el sexo femenino.*° En este estudio, solo cuatro pacientes
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presentaron SLG, pero el 100% correspondieron al sexo masculino, lo que nos acerca a

los reportes en la literatura.

El principal lugar de procedencia geografica correspondié a la Ciudad de México con
39.3%. Un factor que influye en estas cifras es que los centros especializados de atencion
se concentran en las grandes ciudades, por lo que eso genera mayores posibilidades
para gque la poblacion de estos lugares pueda acudir de forma regular a estas unidades

de salud.

Con respecto al nivel socioecondmico, donde se considera el ingreso familiar, la
ocupacion del jefe de familia, los egresos familiares, la vivienda y salud familiar, el 100%
de nuestra poblacién en estudio correspondioé a los primeros 3 niveles y de éstos el nivel
Il representd el 45.45% de la poblacion, lo que nos dice que estas familias perciben
menos de 3 salarios minimos y un empleo o subempleo sin derecho a seguridad social,
gue corresponde con la actividad econdmica mas frecuente reportada en los jefes de
familia que se desempeiian como trabajadores de los servicios y operarios de comercio
en un 36.3%. Las actividades que estan dentro de este grupo son labores de limpieza,
preparacion de alimentos, actividades de comercializacion, entre otras.>? Rani Akanksha
et al. refieren que, si los padres tienen menos educacién y mayor inestabilidad financiera,
gastan la mayor parte de sus ingresos, tiempo y esfuerzo en el tratamiento y cuidado de
sus hijos. Esto da como resultado el agotamiento de los recursos econémicos y sociales

existentes lo que afecta negativamente la calidad de vida de la familia.*®

Al analizarse las terapias farmacolégicas mas frecuentes se encontré que como se
describe en la literatura, la politerapia predominé al inicio del tratamiento y al final de este
en la poblacion en estudio con un 51.5% y 72.7%, respectivamente, esto debido a la
refractariedad al tratamiento de los sindromes epilépticos. Martinez-Juérez et al. refieren
gue el desarrollo psicomotor anormal es un factor que tiene clara asociacion con el
desarrollo de epilepsia farmacorresistente, sus resultados concuerdan con estudios
previos, en los que se observo que solo cinco pacientes de una muestra de 69 con
epilepsia y retraso mental cumplieron el término “libertad de crisis” después de seis

meses de seguimiento.*

61



Ademas, se corrobord que para SW el tratamiento mas prescrito fue acido valproico y
vigabatrina, éste ultimo est4 descrito como el FAE de primera eleccion para este
sindrome.® Sin embargo, esto no sucedié con SLG donde los tratamientos de eleccion
tienen costos elevados 0 no se encuentran en venta dentro del pais, lo que dificulta al
médico tratante la indicacién de estos y a su vez conlleva a un menor control de la

enfermedad y con ello mayores costos en hospitalizaciones.*?

Los hallazgos encontrados en este estudio permiten observar que, aunque el estudio fue
realizado en un pais de Latinoamérica, no hay discrepancias entre las caracteristicas

clinicas y demograficas con lo que se ha reportado en literatura universal.

15.2. Costos médicos directos derivados del manejo clinico-terapéutico de la
poblacién con epilepsia sindromética

Los estudios referidos a determinar los costos médicos directos en el manejo de
pacientes pediatricos con epilepsia sindromética son contados, los cuales son descritos
en comparacion a los resultados obtenidos en este estudio en el siguiente cuadro, donde

se observan diferencias en los totales de costos por rubros.

Cuadro 6. Costos médicos directos en los Sindromes estudiados

Sindrome estudiado Datos en nuestro estudio Datos obtenidos en revision
bibliogréfica

Sindrome de Dravet (SD) Costos médicos directos Costos médicos directos

totales de la atencion anual anuales en promedio $27,276

en el paciente: $53,731.88 USD por paciente.

(2,702.63 USD). Hospitalizaciones:  $11,565

Costo de estudios clinicos: USD al afio. Visitas de
$29,967.00 (1,507.29 USD) atencion médica domiciliaria:
representando el mayor $9,894 USD al afio.

porcentaje con 60.5%. Factores importantes para los
costos.*?
Sindrome de Rett (SR) Costos médicos directos Sin resultados.

totales de la atencion anual
total en los pacientes:
$286,398.37 ($14,405.39

USD).
Costos por hospitalizacion:
$194,427.00 ($9,779.38

USD) representando el 71.5%
del costo total.
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Sindrome de Lennox-

Gastaut (SLG)

Sindrome de West (SW)

Costos médicos directos
totales de la atencion anual
en el paciente: $301,521.41
(15,166.06USD).

Costo de estudios clinicos:
$102,770.00 (5,169.17 USD)
representando el  mayor
porcentaje con 45.5%.
Costos médicos directos
totales de la atencion anual
en el paciente:
$1,253,100.28 (63.029
UsSD).

Costo de estudios clinicos:
$469,320.00 (23,606.07
USD) representando el mayor
porcentaje con 41%.

Costos en pacientes con
SLG, $28,461-%$40,193 USD
por afio. De los costos por
SLG, los costos médicos
directos fueron los principales
generadores de costos en la
atencion.?*

El costo total fue de
$45,425.73 M.N. durante el
tiempo de seguimiento. Del
costo, el 73.79% se debio a
uso de farmacos
antiepilépticos, 24.39% a
estudios clinicos y el 2.2% a
atencion ambulatoria,
hospitalizaciones y consulta

de urgencias.*®
Fuente: Elaboracion propia. Datos obtenidos de resultados del estudio y literatura.
Podemos observar que los costos por estudios clinicos fueron mayores en SD, SLG, y
SW, con 60.5%, 45.5% y 41% de los costos, respectivamente. Esto podria deberse a
gue, aunque la literatura ha definido posibles factores genéticos para el desarrollo de
estos sindromes epilépticos, no es la primera etiologia considerada por el personal de
salud, por ello primero se descartan etiologias estructurales o metabdlicas, generando
mayores costos en estudios clinicos, esto no sucede con el SRTT, donde se tienen bien

esclarecidos los aspectos clinicos y estudios genéticos para integrar el diagnéstico.*°

Las dificultades para un diagnéstico claro propician que los pacientes no tengan un
tratamiento antiepiléptico oportuno y exista mayor descontrol de crisis que lleva a
hospitalizaciones frecuentes, siendo este rubro, el segundo con mayor generacion de

costos en el estudio realizado.

Debido a la complejidad en el tratamiento de estas encefalopatias, el regimen terapéutico
generalmente incluye dos o mas farmacos que en la mayoria de los casos no se
encuentran dentro del cuadro basico de medicamentos, con costos elevados que

impactan en la economia familiar.

Los sindromes epilépticos son padecimientos poco conocidos. Sin embargo, es
importante hacer ver que el diagnostico precoz de un problema que conlleva tanta

angustia por la farmacorresistencia, el nimero y duracion de las crisis, permitira evitar
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incertidumbres, repetidos examenes complementarios y optimizar el tratamiento, dadas

sus peculiaridades terapéuticas.

La OMS establece que “los pacientes deben recibir el medicamento adecuado a sus
necesidades clinico-patoldgicas, en las dosis correspondientes a sus requerimientos
particulares, durante el periodo adecuado para su patologia y al menor costo posible
para ellos y para la comunidad “. Por todo lo anterior, es de suma importancia considerar
y reforzar el conocimiento de los profesionales de la salud del pais en el area de la
farmacoeconomia o evaluacion econdmica de los medicamentos, teniendo como base

Su uso racional.1®
15.3. Limitantes del estudio

Una limitante en este estudio es que la cantidad de pacientes estudiados hasta este
momento para SD, SRTT y SLG fue muy pequefia por lo que no permiti6 obtener

hallazgos més solidos en la investigacion.

Al no contar con la presentacion farmacéutica brindada a los pacientes en las notas de
los expedientes, nos ajustamos a la forma farmacéutica que nos proporcioné el area
pertinente del instituto y que permitiera obtener el calculo de las dosis establecidas con

la mayor aproximacion posible.

Otro obstaculo fue no poder obtener los costos de estudios de laboratorio que no se
encontraron en el tabulador de cuotas del hospital o que deben realizarse en laboratorios
muy especializados fuera de la ciudad de México o del pais. De acuerdo con los
resultados de nuestro estudio, los costos por estudios clinicos representaron el mayor
porcentaje de costos médicos directos, por lo que conocer el valor monetario de dichos
estudios podria reflejar ain méas el impacto de este rubro como generador de costos.

Debido a la pandemia por Sars-CoV-2 el periodo de estudio revisado hasta el momento
corresponde a 2008-2013, falta recabar la informacion del periodo correspondiente al
periodo 2014-2019. La inclusion de una muestra mas grande podria permitir resultados
mas robustos incluyendo diferencias estadisticamente significativas en aquellos grupos

donde, hasta el momento, no se encontré.
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15.4. Implicaciones del proyecto en politica publica

“Las politicas publicas son el conjunto de objetivos, decisiones y acciones que lleva a
cabo un gobierno para solucionar los problemas que en un momento determinado los
ciudadanos y el propio gobierno consideran prioritarios”. Inicia cuando un gobierno
detecta la existencia de un problema que, por su importancia, merece su atencion y
termina con la evaluacion de los resultados que han tenido las acciones emprendidas

para eliminar, mitigar o variar ese problema.*

El interés en realizar este tipo de estudios es que, con ello se permite ver el impacto que
tienen las enfermedades crénicas en la gestion de recursos de una unidad de salud y de
gué manera se pueden administrar los recursos. Mediante el siguiente ejercicio se

pretende dar una muestra de ello:

En la tabla 9, la sumatoria de los rubros principales en que se dividieron los costos de la
atencién se realizé para saber que el costo promedio por paciente al afio es de
$50,914.49 y partiendo de que se trata de una poblacién pediatrica, donde el INP les
brindara la atencién hasta que cumplan 18 afios, es posible mostrar algunos escenarios

probables, con los siguientes datos:

a. Suponiendo que el INP brinda atencién médica a 100 pacientes con Sindromes epilépticos

durante el afio.
b. En nuestro estudio, el costo promedio por pacientes menores de un afio fue de $45,528.70.

Retomando esta informacién, si el costo promedio por atencion de pacientes menores
de un afo es de $45,528.70 y el INP atiende a 100 pacientes con estas patologias a lo
largo del afio, el costo total de atencion para este grupo de pacientes seria de
$4,552,870.00 durante ese periodo. Si extrapolamos esta informaciéon a 18 afos de
atencion en este instituto, la gestion de recursos exclusiva para este grupo de pacientes
seria de $81,951,660.00.

Con la informacion brindada se pretende dar a conocer que, aunque los Sindromes
Epilépticos presentan una baja incidencia y prevalencia, el impacto que éstos generan
en el gasto de una unidad de salud de tercer nivel es sustancial, por lo que es necesario,

hacer notar al médico de primer contacto y especialistas la importancia de un diagnéstico
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oportuno y tratamiento adecuado, pues se comprobd que mientras mayor sea el tiempo
de retraso en el inicio de la medicacién, mayor sera el incremento en los costos médicos

directos.

16.CONCLUSIONES
Los datos obtenidos de este estudio nos permiten sugerir que este tipo de enfermedades
requieren atencion en hospitales de tercer nivel como el INP debido a su complejidad, ya
gue, en muchas ocasiones precisan de tecnologias especificas para su diagndstico y
tratamiento lo que para el paciente y su familia representa un impacto importante en su
economia. La poblacibn que se ha estudiado cumple en gran medida con las
caracteristicas de la poblacion general con epilepsia, con un costo en el manejo clinico-
terapéutico dependiente del sindrome epiléptico estudiado, donde la mayor cantidad de
recursos economicos fueron dirigidos a los costos de estudios clinicos y de
hospitalizacion, es necesaria mayor informacion en la literatura sobre las caracteristicas
demograficas, y clinicas-terapéuticas y de los costos derivados del manejo de la

poblacién con sindromes epilépticos en edad pediatrica.

17.PERSPECTIVAS
A partir de los estudios y discusiones presentados en esta tesis de maestria, las

perspectivas de trabajos futuros se orientan en lo siguiente:

1. Se debera continuar con las evaluaciones econdémicas completas como son: a)
aquellas que den paso a determinar cuales son las opciones terapéuticas mas
costo-efectivas, b) aquellas enfocadas a valorar el costo-beneficio, c) analisis de
costo utilidad y d) analisis de minimizacion de costos en cada uno de los
Sindromes Epilépticos estudiados y permitan contar con informacion mas sélida
sobre mejoras en la asignacion de recursos que impacten de manera positiva en
la salud del paciente y aumentar la equidad, asi como la calidad en los servicios
de salud de esta poblacion.

2. Con los hallazgos obtenidos en las caracteristicas clinico-demograficas, seria
importante profundizar en el impacto social y econdmico de esta enfermedad en

las familias mediante estudios de costos intangibles.
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3. Como afectan los costos en esta poblacion de estudio en presencia de otras
enfermedades emergentes, como es el caso del virus Sars-CoV-2.

4. Ademas, surge la necesidad de implementar un nuevo modelo de salud, donde
los cambios se traduzcan en mejoras de la practica médica, que favorezcan la
calidad de atencion hacia el paciente, asi como la creacion y la optimizacion de

nuevas férmulas de gestion para las organizaciones sanitarias.

Por otra parte, la idea de gestion clinica puede formularse en un doble sentido: hacer
mas clinica la gestion y hacer méas gestora la clinica. El reto se centra en tres ambitos:
1. La gestion del conocimiento, para aportar desde la red sanitaria una politica
cientifica y unos instrumentos de apoyo a las mejores practicas.
2. Buscar formas de organizar los centros, servicios y unidades de salud desde
los directivos hasta los pacientes.
3. Mejorar y racionalizar las decisiones clinicas, buscando mejorar las
dimensiones de efectividad, calidad y satisfaccion de los pacientes en quiénes

debe ser considerado su nivel socioeconémico para manejo terapéutico.
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18.ANEXOS
Anexo 1. Hospitalizaciones en pacientes con Sindrome de Dravet (n = 1)

Rubros Frecuencias Monto

particulares

Rubro general

Control parcial

Sala de Pre-hospitalizacion 7 $8,981.00
hospitalizacion

Hospitalizacion piso 1 $1,283.00

Alimentacion Otras dietas 4 $36.00

Procedimientos Venoclisis $198.00

Intervenciones - 0 $0.00

quirdargicas
Total $10,498.00

Anexo 2. Consultas en pacientes con Sindrome de Dravet (n = 1)

Rubros particulares

Neurologia

Rehabilitaciéon

Total

Frecuencias

Monto

Paciente hospitalizado
Control parcial
$5,880.00

$2,940.00
$8,820.00

Anexo 3. Estudios clinicos en pacientes con Sindrome de Dravet (n = 1)

Rubro general

Estudios de
Gabinete para
Diagnéstico
Otros estudios
de Gabinete

Estudios de
laboratorio y/o
cultivos
microbiolégicos

Rubros
particulares

IRM
EEG
TAC Simple

Niveles AVP
Niveles Fenobarbital
Acido rico
PCR
Calcio
Biometria Hematica
Creatinina
Sodio

Frecuencias Monto
Paciente hospitalizado
Control parcial
$13,729.00
$3,304.00
$1,797.00
$0.0

Or AR

$1,808.00
$639.00
$74.00
$59.00
$296.00
$555.00
$704.00
$636.00

OO~ RPPEP WO

68



ALT
AST

Deshidrogenasa
lactica
Amonio
Gasometria

GGT

Potasio

Cloro

Glucosa
Potenciales

Evocados Auditivos
Potenciales
Evocados Visuales
Acidos organicos

Otros estudios
para el
diagndstico

urinarios
Perfil de
aminoacidos

Total

NN DN

R Wo OONNDN

=

$222.00
$222.00
$352.00

$452.00
$452.00
$586.00
$444.00
$654.00
$222.00
$1,522.00

$1,238.00

*

$29,967.00

Anexo 4. Medicamentos en pacientes con Sindrome de Dravet (n = 1)

Rubros
generales

Levetiracetam

Farmacos
antiepilépticos

Oxcarbazepina

Difenilhidantoina

Farmacos no
antiepilépticos

Total

Anexo 5. Pacientes hospitalizados con Sindrome de Rett

Pacientes

Hospitalizado

Rubros particulares

Topiramato

Acido valproico

Clobazam
Amoxicilina
Ibuprofeno
Omeprazol

Lactulosa
Midazolam

Diazepam

1
v

Frecuencia

365
365

365
3
12
182

S L = = = )

Monto

$2,302.37
$1,040.90

$4,005.37
$32.20
$73.25
$2,484.00
$34.45
$3.30
$10.11
$0.02
$768.74

$96.66
$10,851.37
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Total hospitalizados

Anexo 6. Hospitalizaciones en pacientes con Sindrome de Rett (n = 2)

Rubro general

Sala de
hospitalizacidon
Alimentacion

Procedimientos

Intervenciones
quirdargicas

Rubros
particulares

Hospitalizados

No
control
(n=1)
37

Control
parcial
(n=1)
Hospitalizacién 27
piso
Otras dietas 5
Venoclisis 1
BAAF 0
Funduplicatura 1
Nissen
laparoscoépica
Gastrostomia 1
LAPE 1
Total

Frecuencias

17
1

Monto

Hospitalizados

Control
parcial
(n=1)

$34,641.00
$45.00
$198.00
$0.0

$24,257.00

$12,128.00
$24,257.00
$95,526.00

No control
(n=1)

$47,471.00

$153.00
$198.00
$2,566.00
$24,257.00

$24,256.00
$0.0
$98.901.00

Anexo 7. Consultas en pacientes con Sindrome de Rett (n = 2)

Rubros
particulares

Neurologia
Genética
Rehabilitacion
Anestesiologia
Oftalmologia
Cirugia
Estomatologia
Gastronutricién
Endocrinologia
Nutricion

Ortopedia

Frecuencias

Monto

Control parcial
(n=1)
$1,470.00

$0.0
$0.0
$735.00
$0.0
$0.0
$1,470.00
$735.00
$735.00
$735.00
$735.00

P P P P N O O L O ONDN

Frecuencias

Monto

No control
(n=1)

R Wk, WwDN

o O o o o

$1,470.00
$2,205.00
$735.00
$2,205.00
$735.00
$9,555.00
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
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Neumologia 1 $735.00 0 $0.0
Total $7,350.00 $16,905.00

Anexo 8. Estudios Clinicos en pacientes con Sindrome de Rett (n = 2)

Rubro general Rubros Frecuencia Monto Frecuencia Monto
particulares
Control parcial No controlado
(n=1) (n=1)
Estudios de IRM 1 $13,729.00 1 $13,729.00
Gabinete para
Diagnostico EEG 1 $826.00 2 $1,652.00
SEGD 0 2 $1,926.00
Otros estudios Rx Craneo 0 $0.0 1 $295.00
de Gabinete ECG 2 $2,392.00 0 $0.0
USG 0 $0.0 2 $1,414.00
Niveles AVP 1 $226.00 0 $0.0
Colesterol 1 $74.00 0 $0.0
Triglicéridos 1 $176.00 0 $0.0
Calcio orina 1 * 0 $0.0
Biometria 3 $333.00 0 $0.0
Hemaética
Creatinina 1 * 0 $0.0
orina
Creatinina 1 $176.00 4 $704.00
Sodio 0 $0.0 4 $424.00
ALT 2 $222.00 0 $0.0
AST 2 $222.00 0 $0.0
. Deshidroge- 1 $176.00 0 $0.0
EStUd'O.S de nasa lactica
laboratorio y/o
cultivos Fosfatasa 1 $74.00 0 $0.0
microbiol6gicos alcalina
Amonio 2 $452.00 0 $0.0
Lactato 0 $0.0 4 $500.00
Gasometria 0 $0.0 2 $452.00
GGT 2 $586.00 0 $0.0
Perfil 1 $788.00 0 $0.0
tiroideo
Calcio 0 $0.0 4 $296.00
Albumina 2 $216.00 0 $0.0
Proteinas 2 $148.00 0 $0.0

totales



Otros estudios
para el
diagndstico

Magnesio
Potasio
Cloro

Bilirrubina
total

Bilirrubina
directa
Tiempos
coagulacién

Transferrina
Prealbimina
Glucosa

Potenciales
Evocados
Auditivos

Potenciales
Evocados
Visuales

Cariotipo en
sangre
periférica
Tamiz
metabolico
ampliado

Total

N O O O

N

*No se encontro el costo en tabulador de cuotas

$0.0

$0.0

$0.0
$404.00

$356.00
$222.00

$770.00
$2,027.00

$74.00
$1,522.00

$0.0

$0.0

$0.0

$26,191.00

o &~ b b

= ~ O O

$296.00

$296.00

$436.00
$0.0

$0.0

$0.0

$0.0
$0.0
$296.00
$1,522.00

$1,238.00

$1,283.00

$26,759.00

Anexo 9. Medicamentos en pacientes con Sindrome de Rett (n = 2)

Rubros
generales

Farmacos
antiepilépticos

Farmacos no
antiepilépticos

Rubros

particulares

Topiramato
Clobazam

Acido valproico
Levetiracetam
Clonazepam
Lacosamida

Risperidona
Ranitidina
Cisaprida
Glicerina

supositorio

Omeprazol
Ketorolaco
Nalbufina

Frecuencia

Monto

Control parcial (n = 1)

365
182
7
22
3
182
27
0
0
0

o

$435.96
$2,577.84
$61.54
$91.65
$2.48
$7,049.59
$1.57
$0.00
$0.00
$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

Frecuencia

Monto

No control (n =1)

343
182
0
0
0
0
15
5
11
1

23
17
2

$1,751.44
$463.68
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$1.75
$13.38
$70.21
$4.28

$260.62

$9.07
$0.00
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Metamizol 0 $0.00 18 $7.70
Ampicilina 0 $0.00 11 $25.44
Amikacina 0 $0.00 11 $493.36
Metronidazol 0 $0.00 3 $1.12
Buprenorfina 0 $0.00 1 $233.09
Lactulosa 4 $32.79 0 $0.00
Benzoato de 2 $450.00 0 $0.00
sodio

Neomicina 2 $144.30 0 $0.00
Carnitina 11 $245.63 0 $0.00
Ibuprofeno 6 $18.48 0 $0.00
Macrogol 11 $217.12 0 $0.00
Loratadina 5 $15.02 0 $0.00
Amoxicilina 5 $85.84 0 $0.00
Paracetamol 5 $1.44 0 $0.00
Total $11,431.23 $3,335.14

Anexo 10. Pacientes hospitalizados con Sindrome de Lennox-Gastaut

Pacientes 1 2 3 4
Hospitalizado - - v v
Total
hospitalizados 2

Anexo 11. Hospitalizaciones en pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut
(n=2)

Rubro general

Rubros particulares

Frecuencias

Monto

No controlados

Pre-hospitalizacion 3 $3,849.00
Sala de urgencias
hospitalizacion Hospitalizacion piso 40 $51,320.00
Terapia intensiva 14 $26,376.00
Alimentacion 6 $6,024.00
Alimentacion parenteral
Otras dietas 1 $9.00
Venoclisis 2 $396.00
Procedimientos Ventilacién mecanica 1 $1,731.00
Sonda transpilérica 1 $170.00
Intervenciones Ninguna 0 $0.00
quirdargicas
Total $89,875.00
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Anexo 12. Consultas en pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut (n = 4)

Rubros Frecuencias Monto
particulares
Hospitalizados No Hospitalizados No
(n=2) hospitalizados (n=2) hospitalizados
(n=2) (n=2)
No No No No
controlados controlados controlados controlados
Neurologia 10 7 $7,350.00 $5,145.00
CAINM 0 14 $0.0 $10,290.00
SM 0 3 $0.0 $2,205.00
Anestesiologia 0 1 $0.0 $735.00
Foniatria 0 1 $0.0 $735.00
Inmunologia 2 0 $1,470.00 $0.0
Rehabilitacion 3 0 $2,205.00 $0.0
Nefrologia 2 0 $1,470.00 $0.0
Genética 1 0 $735.00 $0.0
Salud Mental 1 0 $735.00 $0.0
Total $13,965.00 $19,110.00

Anexo 13. Estudios clinicos en pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut

(n=4)

Rubro general

Estudios de
Gabinete para
Diagnéstico

Otros estudios
de Gabinete

Rubros
particulares

IRM

EEG
TAC simple
Video EEG

PET/CT

Mecanica de
deglucién

ECG
USG

Frecuencias

Hospitalizados

(n=2)

NC
2

B R N R o

[N

No
hospitalizados
(n=2)

NC
1

O O O o N

o

Hospitalizados

(n=2)

NC
$27,458.00

$6,608.00
$1,797.00
$12,468.00
$11,196.00
$462.00

$1,196.00
$707.00

Monto

No
hospitalizados
(n=2)

NC
$13,729.00

$1,652.00
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0

$0.0
$0.0

74



Estudios de Niveles AVP

laboratorio y/o
cultivos
microbiolégico
s
Niveles CBZ

Niveles DFH

Biometria
Hematica

Urea
Creatinina
Sodio
ALT
AST
Amonio

Deshidroge-
nasa lactica

GGT
Acido urico
19G
IgM
IgA
PCR
HCO3
Calcio
Albdmina

Proteinas
totales

Magnesio
Potasio
Fosforo

Cloro

Bilirrubina
total

Bilirrubina
directa

EGO
Urocultivo
Hemocultivo
Tiempos
coagulacion

Ab
antinucleares

= O NN

P N N DN OB

14

20

N W, N

N O

OO O O O o o o o o o SO P NN P O

o O o o o o

o O O o

$904.00

$0.0
$213.00

$1,221.00
*

$704.00
$1,696.00
$222.00
$222.00
$1,130.00
$176.00

$293.00
$444.00
$502.00
$306.00
$306.00

$59.00
$744.00
$148.00
$324.00
$222.00

$148.00
$1,036.00

$148.00
$2,180.00
$1,010.00

$1.068.00

$406.00

$461.00
$1,578.00

$444.00

$628.00

$452.00

$226.00
$0.0
$222.00

$0.0
$176.00
$106.00
$222.00
$222.00
$226.00

$0.0

$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0

$0.0
$0.0
$0.0
$0.0
$0.0

$0.0

$0.0
$0.0
$0.0
$0.0

$0.0
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Ab ANCA 1 0 $719.00 $0.0
Citologia 1 0 $125.00 $0.0
moco fecal
Glucosa 11 0 $814.00 $0.0
Otros estudios Potenciales 1 1 $1,522.00 $1,522.00
para el Evocados
diagnéstico Auditivos
Acidos 1 1 * *
organicos
urinarios
Perfil de 0 1 $0.0 *
aminoacidos
Total $84,015.00 $18,755.00

*No se encontr6 el costo en tabulador de cuotas

Anexo 14. Medicamentos en pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut

(n=4)

Medicamentos en pacientes con Sindrome de Lennox-Gastaut (n = 4)

Rubros
generales

Farmacos
antiepilépticos

Farmacos no
antiepilépticos

Rubros
particulares

Acido valproico
Etosuximida
Clobazam
Fenobarbital
Levetiracetam
Topiramato
Lacosamida
Difenilhidantoina
Oxcarbazepina
Lamotrigina
Vigabatrina
Carbamazepina
Vasopresina
Vitamina K
Milrrinona
Sucralfato
Metronidazol
Ceftriaxona
Adrenalina
Insulina
Hidrocortisona
Gluconato de
calcio
Sulfato de
Magnesio

No. dias

Monto

Hospitalizados

63
51
715
3
718
715
182
2
21
343

P~NANMDRN~N~Nr OO

=
N

No control
$834.05
$7,326.00
$5,329.99
$35.40
$2,163.66
$2,902.33
$4,802.00
$0.41
$128.14
$2,835.9
$0.00
$0.00
$205.00
$292.77
$19,871.53
$8.37
$9.03
$581.81
$126.00
$386.00
$1,229.88
$3,200.00

$24.43

No. dias Monto

No hospitalizados

No control
560 $7,863.44
0 $0.00
58 $343.62
183 $135.56
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
365 $1,695.10
0 $0.00
182 $6,860.48
202 $372.52
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
0 $0.00
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Omeprazol
Lidocaina
Meropenem
Piperacilina/Tazob
actam
Furosemida
Tiopental
Ibuprofeno
Loratadina
Lactulosa

Neomicina
Benzoato de sodio
Carnitina

Total

=
©woo~NgNo

[y
o

$144.55
$303.40
$11,740.47
$3,075.00

$0.05
$6.36
$35.20
$20.01
$107.22
$561.50
$450.00
$232.23
$68,969.66

o OO o

[eNeollelloleoleloelo]

$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$17,270.70

Anexo 15. Hospitalizaciones en pacientes con Sindrome de West (n = 10)

Rubros
particulares

Rubro general

Frecuencias

CT CP NC Control
(n=5 (n=2) (n=3) Total
Pre- 6 2 4 $7,698.00
Sala de hospitalizacion
hospitalizacién urgencias
Hospitalizacié 49 46 38 $62,867.00
n piso
Alimentacion Otras dietas 41 15 42 $369.00
Procedimientos Venaoclisis 1 0 $198.00
Colocacion de 0 0 $0.00
catéter venoso
central
Puncion 2 1 0 $2,468.00
lumbar
Biopsia de piel 0 0 1 $0.00
Colon por 1 0 0 $936.00
enema
Intervenciones Orquidopexia 0 1 0 $0.00
quirargicas bilateral o
unilateral
Funduplicatura 0 1 0 $0.00
Nissen
laparoscopica
Gastrostomia 1 1 1 $12,128.00
LAPE 1 0 0 $24,257.00
Cierre de 1 0 0 $12,128.00
colostomia
Ano-recto- 1 0 0 $36,387.00
plastia
Total $159,436.00

Monto
Control
Parcial
$2,566.00
$59,018.00

$135.00

$0.00
$0.00

$1,234.00

$0.00
$0.00

$14,555.00

$24,257.00

$12,128.00
$0.00

$0.00
$0.00

$113,893.00

No Control

$5,132.00

$48,754.00

$396.00

$0.00
$4,767.00

$0.00

$541.00
$0.00

$0.00

$0.00

$12,128.00
$0.00

$0.00
$0.00

$71,718.00
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Anexo 16. Consultas en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

Frecuencias en consultas en pacientes con Sindrome de West (n = 26)
Frecuencias

Rubros
particulares

Neurologia
Neurocirugia
Gastronutricion
Clinica de
eso6fago
ORL
Anestesiologia
Dermatologia
Oftalmologia
Cardiologia
Foniatria
Audiologia
Inmunologia
Rehabilitacion
Nutricion
Genética
Neonatologia
Alergologia
Cirugia general
Endocrinologia
Neumologia
Hematologia
Clinica Down
Cirugia
Colorrectal
Urgencias

Hospitalizados

(n =10)
Control Control
Total Parcial
20 7
0 0
6 0
0 0
1 0
1 0
4 1
0 0
0 0
1 0
1 0
0 3
18 4
0 1
0 0
5 3
0 0
0 1
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
2 1

No
Control
6

OO0 00000 OWORFrOOONEFE M~ANDO o g

N

No Hospitalizados

Costos por consultas en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

Rubros
particulares

Neurologia
Neurocirugia
Gastronutricién
Clinicade
esofago
ORL
Anestesiologia
Dermatologia

CT
$14,700.00
$0.00
$4,410.00
$0.00

$735.00
$735.00
$2,940.00

Monto

Hospitalizados
(n =10)
CP NC
$5,145.00 $4,410.00
$0.00 $735.00
$0.00 $3,675.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $1,470.00
$735.00 $2,940.00

(n =16)
Control Control No
Total Parcial Control

37 15 3

7 0 0

1 5 0

2 0 0

5 0 0

10 1 1

9 0 1

12 0 0

2 0 1

0 0 0

2 0 0

0 4 0

5 7 4

3 0 0

8 0 0

0 0 0

1 0 0

0 0 0

0 2 0

0 2 0

0 6 0

1 0 0

6 0 0

0 0 0

No Hospitalizados
(n =16)
CT CP NC

$27,195.00 $11,025.00 $2,205.00
$5,145.00 $0.00 $0.00
$735.00 $3,675.00 $0.00
$1,470.00 $0.00 $0.00
$3,675.00 $0.00 $0.00
$7,350.00 $735.00 $735.00
$6,615.00 $0.00 $735.00
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Oftalmologia
Cardiologia
Foniatria
Audiologia
Inmunologia
Rehabilitacion
Nutricion
Genética
Neonatologia
Alergologia
Cirugia general
Endocrinologia
Neumologia
Hematologia
Clinica Down
Cirugia
Colorrectal
Urgencias
Total

$0.00
$0.00
$735.00
$735.00
$0.00
$13,230.00
$0.00
$0.0
$3,675.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$1,054.00
$42,949.00

$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$2,205.00
$2,940.00
$735.00
$0.0
$2,205.00
$0.00
$735.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$527.00

$735.00
$1,470.00
$0.00
$0.00
$0.00
$735.00
$0.00
$2,205.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$1,054.00

$15,227.00 $19,429.00

$8,820.00
$1,470.00
$0.00
$1,470.00
$0.00
$3,675.00
$2,205.00
$5,880.00
$0.00
$735.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$735.00
$4,410.00

$0.00
$81,585.00

$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$2,940.00
$5,145.00
$0.00
$0.0
$0.00
$0.00
$0.00
$1,470.00
$1,470.00
$4,410.00
$0.00
$0.00

$0.00
$30,870.00

$0.00
$735.00
$0.00
$0.00
$0.00
$2,940.00
$0.00
$0.0
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$0.00
$7,350.00

Anexo 17. Estudios clinicos en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

Frecuencias de estudios clinicos en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

Rubro general Rubros particulares Frecuencias

Hospitalizados No hospitalizados

(n =10) (n =16)
Control Control No Control Control No
Total Parcial Control Total Parcial Control
IRM 4 0 4 9 2 0
Est_ud|os de EEG 9 2 3 13 2 1
Gabinete para

Diagnéstico TAC simple 1 0 0 3 1 0
TAC contraste 0 1 0 0 1 1
Video EEG 0 1 0 0 1 0
Rx Abdomen 1 0 0 0

Mecanica de 1 1 1

deglucion
ECG 0 0 2 3 0 1
_ USG 2 1 1 0 0 0
Otros estudios . _

de Gabinete Audiometria 1 0 0 0 0 0
SEGD 0 0 2 0 1 0
Ecocardiograma 0 0 1 1 0 0
Gastrograma 0 0 0 1 0 0
Rx Lumbosacra 0 0 0 1 0 0
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Electrorretinograma

Niveles AVP

Niveles DFH
Niveles fenobarbital

Citologia vesicula

cutanea para varicela

Biometria Hematica

Citoquimico LCR
Creatinina
Sodio
ALT
AST
Colesterol
Triglicéridos
Amonio

Estudios de Deshidrogenasa
laboratorio y/o lactica

cultivos

. S Fosfatasa alcalina
microbioldgicos

Gasometria
Folatos
Vit B12
GGT
Acido drico
IgG
IgM
IgE
IgE especifica
IgA
PCR
HCO3
Calcio
Urea
Albumina
Prealbdimina
Transferrina
Proteinas totales
Magnesio
Potasio
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Fésforo
Cloro
Bilirrubina total

Bilirrubina indirecta
Bilirrubina directa

EGO
Urocultivo
Hemocultivo
Coproparasitoscopico

Tiempos coagulacion

Ab HSV
Ab VzVv
Parainfluenzay CMV
CMV
Rubeola
FluAyB
C3 Complemento

Perfil tiroideo

Cortisol
Glucosa

Potenciales
Evocados Auditivos

Potenciales
Evocados Visuales

Otros estudios Acidos orgéanicos

Costos de estudios clinicos en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

para el urinarios
diagnostico " AT
9 Perfil de aminoéacidos
Tamiz metabdlico
ampliado
Cariotipo en sangre
periférica
Rubro Rubros
general particulares
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Hospitalizados

No hospitalizados

(n=10) (n = 16)
CT CP NC CT CP NC
IRM $54,916.00 $0.00  $54,916.00 | $123,561.00 $27,458.00 $0.00
Estudios de EEG $7,434.00 $1,652.00 $2,478.00 $10,738.00 $1,652.00 $826.00
Gabinete TAC simple $1,797.00 $0.00 $0.00 $5,391.00 $1,797.00 $0.00
para
Diagnéstico | TAC contraste $0.00 $3,209.00 $0.00 $0.00 | $3,209.00 @ $3,209.00
Video EEG $0.00 $6,234.00 $0.00 $0.00  $6,234.00 $0.00
Total $64,147.00 $11,095.00 $57,394.00 $139,690.00 $40,350.00 $4,035.00
Rx Abdomen $354.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Mecanica de
deglucion $462.00 $462.00 $462.00 $462.00 $0.00 $0.00
ECG $0.00 $0.00  $2,392.00 $3,588.00 $0.00  $1,196.00
USG $1,414.00 $707.00 $707.00 $0.00 $0.00 $0.00
Audiometria * $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Otros
estudios de SEGD $0.00 $0.00 $1,926.00 $0.00 $963.00 $0.00
Gabinete Ecocarg'ogram $0.00 $0.00  $10,986.00  $10,986.00 $0.00 $0.00
Gastrograma $0.00 $0.00 $0.00 * $0.00 $0.00
Rx
Lumbosacra $0.00 $0.00 $0.00 $345.00 $0.00 $0.00
Electrorretino-
grama $0.00 $0.00 $0.00 $1,522.00 $0.00 $0.00
Total $2,230.00 $1,169.00 $16,473.00 $16,903.00 $963.00 $1,196.00
Niveles AVP $2,486.00 $904.00 $1,582.00 $2,712.00 $1,582.00 $226.00
Estudios de = Niveles DFH $852.00 $0.00 $426.00 $0.00 $0.00 $0.00
laboratorio Niveles
y/o cultivos . $0.00 $639.00 $639.00 $0.00 $213.00 $0.00
microbiol6- fenobarbital
gicos Citologia
vesicula .
cutdnea para $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
varicela
Biometria
Hematica $888.00 $444.00 $777.00 $1,443.00  $2,553.00 $0.00
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Citoquimico

oR $352.00 $176.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Creatinina $352.00  $1,408.00  $880.00 $704.00  $352.00 $0.00
Sodio $848.00 $742.00  $954.00 $424.00  $318.00 $0.00
ALT $555.00 $555.00  $444.00 $555.00  $888.00  $111.00
AST $555.00 $555.00  $444.00 $666.00  $888.00  $111.00
Colesterol $0.00 $74.00  $148.00 $0.00 $74.00 $0.00
Triglicéridos $0.00 $176.00  $176.00 $0.00  $176.00 $0.00
Amonio $1,130.00 $226.00  $678.00 $0.00  $452.00 $0.00
E;g;g&?cea' $0.00 $176.00  $176.00 $176.00  $176.00 $0.00
Fglif;fﬁza $0.00 $148.00 $74.00 $0.00 $74.00 $0.00
Gasometria $0.00 $226.00  $452.00 $226.00  $226.00 $0.00
Folatos $0.00 $0.00  $717.00 $0.00 $0.00 $0.00
Vit B12 $0.00 $0.00  $461.00 $0.00 $0.00 $0.00
GGT $0.00 $586.00  $293.00 $879.00  $293.00  $293.00
Acido Grico $74.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
IgG $0.00 $251.00 $0.00 $0.00  $251.00 $0.00

IgM $0.00 $153.00 $0.00 $0.00  $153.00 $0.00

IgE $215.00 $215.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

IgE especifica $198.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
IgA $0.00 $153.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
PCR $177.00 $59.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
HCO3 $248.00 $0.00 $0.00 $248.00 $0.00 $0.00
Calcio $370.00 $444.00 $444.00 $222.00  $148.00 $0.00
Urea $0.00 * * $0.00 $0.00 $0.00
Albdmina $0.00 $216.00  $108.00 $0.00  $108.00 $0.00
Prealblimina $0.00 $0.00  $2,027.00 $0.00 $0.00 $0.00
Transferrina $0.00 $0.00 $770.00 $0.00 $0.00 $0.00
P[gttgl'gss $0.00 $148.00 $74.00 $0.00 $74.00 $0.00
Magnesio $148.00 $148.00  $222.00 $74.00  $148.00 $0.00
Potasio $592.00 $518.00  $666.00 $370.00  $222.00 $0.00
Fésforo $222.00 $74.00  $222.00 $74.00  $148.00 $0.00
Cloro $872.00 $763.00  $763.00 $545.00  $218.00 $0.00
Bilirrubina total $202.00 $606.00  $404.00 $0.00  $202.00 $0.00
E?gg{fetg{‘aa * * $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
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Bilirrubina
directa

EGO
Urocultivo
Hemocultivo

Coproparasi-
toscopico

Tiempos
coagulacion

Ab HSV
Ab VzVv

Parainfluenza
y CMV

CMV
Rubeola
FluAyB

C3
Complemento

Perfil tiroideo

Cortisol
Glucosa
Total

Potenciales
Evocados
Auditivos

Potenciales
Evocados
Visuales
Acidos
organicos
urinarios

Perfil de
aminoacidos

Otros
estudios
para el
diagnéstico

Tamiz
metabdlico
ampliado

Cariotipo en
sangre
periférica

Total

*No se encontro el costo en tabulador de cuotas.

$178.00

$0.00
$0.00
$526.00

$0.00

$222.00

$0.00
$0.00

$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$0.00

$0.00
$592.00
$12,854.00

$7,610.00

$6,190.00

$0.00

$0.00

$0.00

$13,800.00

$178.00

$203.00
$0.00
$0.00

$0.00

$0.00

$767.00
$739.00

$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$0.00

$0.00
$296.00
$12,966.00

$3,044.00

$1,238.00

$0.00

$0.00

$0.00

$4,282.00

$356.00

$1,218.00
$461.00
$0.00

$201.00

$0.00

$0.00
$0.00

$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$0.00

$0.00
$444.00
$17,701.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$222.00

$0.00
$0.00

*

$0.00
$0.00
$598.00

$0.00

$1,576.00

$761.00
$370.00
$12,845.00

$7,610.00

$8,666.00

$0.00

$1,283.00

$17,559.00

$178.00

$812.00
$461.00
$0.00

$335.00

$0.00

$767.00
$0.00

$0.00

$736.00
$814.00
$0.00

$431.00

$788.00

$0.00
$148.00
$15,407.00

$3,044.00

$2,476.00

$0.00

$0.00

$5,520.00
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$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$0.00

$0.00
$0.00

$0.00

$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$0.00

$0.00
$0.00
$741.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00



Anexo 18. Medicamentos en pacientes con Sindrome de West

Frecuencias de medicamentos en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

Rubro general

Farmacos
antiepilépticos

Farmacos no
antiepilépticos

Rubros particulares

Vigabatrina

Acido valproico
Clonazepam

Topiramato

Difenilhidantoina
Levetiracetam

Carbamazepina
Oxcarbazepina
Fenobarbital

Clobazam
Prednisona

Ranitidina
Amoxicilina
Dicloxacilina

Amikacina
Ceftriaxona

Cisaprida

Lactulosa

Neomicina

Carnitina

Ibuprofeno

Loratadina

Acido fusidico
Salbutamol aerosol

Paracetamol
Midazolam
Cloramfenicol
Fluticasona

Combivent
Benzoato de sodio

Fumarato ferroso

Dias de uso

Hospitalizados

Control
Total

730

1097
16

182

365
363

2
0
0

0
12

20
2
14
4

=
o

OO0 W W w >~ b b

OO O o o o

o

(n =10)
Control
Parcial
559
365
0
183
0
365
0
0
182

o o

PW O O O O O kFr OO0 o o k-

OO O o o o

o

No
Control

626

547
1

247

468
476

0
630
1

79
0

26
0
0
0

o

OO O O W W w

wWwo o ~N R b

No hospitalizados

Control
Total

2555

2373
0

0

365
365

547

OO O OO O O o oo o o o o o O

OO O o o o

o

(n =16)
Control
Parcial
364
1095
0
183

0
0
0

183

OO O O OO OO oo oo o o o O

OO O O o o

No
Control

365
365

OO O OO O O o oo o o o OO OO Oo0Ooo o o

OO O o o o

o
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Costos de medicamentos en pacientes con Sindrome de West (n = 26)

Rubros
particulares

Rubro general

Vigabatrina
Acido valproico
Clonazepam
Topiramato

Farmacos
antiepilépticos

Difenilhidantoina

Levetiracetam

Carbamazepina
Oxcarbazepina

Fenobarbital

Clobazam
Prednisona

Ranitidina
Amoxicilina
Dicloxacilina

Amikacina
Ceftriaxona

Cisaprida

Farmacos no Lactulosa

antiepilépticos -
Neomicina

Carnitina
Ibuprofeno
Loratadina

Fucicort crema

Salbutamol
aerosol

Paracetamol
Midazolam
Cloramfenicol
Fluticasona
Combivent

Benzoato de
sodio

Fumarato
ferroso

Total

Control
Total

Hospitalizados
(n =10)

Control
Parcial

No hospitalizados

Dias de uso
No Control
Control Total

$21,549.50 $17,633.78 $19,480.60 $64,122.22

$8,773.97
$0.51

$315.85
$573.29

$7,131.50

$6.35
$0.00

$0.00

$0.00
$1.24

$5.40
$11.69
$18.81
$54.31
$1,174.10
$6.44
$24.21
$42.49
$19.60
$3.62
$2.93
$0.00

$0.00

$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$2,846.43
$0.00

$110.04
$0.00

$326.09

$0.00
$0.00
$157.90

$0.00
$0.00
$0.15
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$1.47
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$257.36

$342.29

$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00
$0.00

$0.00

$4,349.75  $21,271.14

$0.51 $0.00
$256.77 $0.00
$131.19 $41.87
$1,790.56  $4,755.17
$0.00 $0.00
$3,305.12  $2,547.55
$0.58 $0.00
$1,359.12  $0.00
$0.00 $0.00
$4.06 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$39.60 $0.00
$37.38 $0.00
$87.75 $0.00
$32.63 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.60 $0.00
$40.00 $0.00
$54.83  $0.00
$203.59 $0.00
$733.86 $0.00
$450.00 $0.00
$0.08 $0.00

(n =16)
Control No
Parcial Control

$12,506.84 $19,350.19
$16,055.15 $6,044.18

$0.00 $0.00
$310.85 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$568.22 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00
$0.00 $0.00

$39,715.81 $21,675.51 $32,358.58 $92,737.95 $29,441.06 $25,394.37
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Anexo 19. Medidas de tendencia central y dispersién en Consultas

CONSULTASENMENORESDE 6 MESES

Servicio de consulta n M Me DE Min Max

Neurologia 8 $2,113.12 $2,205.00 $613.37 $1,470.00 $2,940.00
Neurocirugia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Gastronutricion 8 $826.87 $367.50 $1,141.19 $0.00 $2,940.00
Clinica de eso6fago 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Otorrinolaringologia 8 $91.87 $0.00 $259.86 $0.00 $735.00
Anestesiologia 8 $183.75 $0.00 $340.23 $0.00 $735.00
Dermatologia 8 $643.12 $367.50 $728.40 $0.00 $1,470.00
Oftalmologia 8 $275.62 $0.00 $546.85 $0.00 $1,470.00
Cardiologia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Foniatria 8 $91.87 $0.00 $259.86 $0.00 $735.00
Audiologia 8 $183.75 $0.00 $340.23 $0.00 $735.00
Rehabilitacién 8 $2,113.12 $1,837.50 $1,942.14 $0.00 $5,145.00
Inmunologia 8 $275.62 $0.00 $779.58 $0.00 $2,205.00
Nutricion 8 $275.62 $0.00 $779.58 $0.00 $2,205.00
Genética 8 $183.75 $0.00 $340.23 $0.00 $735.00
Neonatologia 8 $459.37 $0.00 $1,299.30 $0.00 $3,675.00
Alergologia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Cirugia General 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Endocrinologia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Neumologia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Hematologia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clinica de Down 8 $91.87 $0.00 $259.86 $0.00 $735.00
Cirugia de Colén 8 $551.25 $0.00 $1,559.17 $0.00 $4,410.00
Urgencias 8 $197.62 $0.00 $272.74 $0.00 $527.00

CONSULTASENPACIENTESDE 6 MESESA1ANO

Servicio de consulta n M Me DE Min Méx

Neurologia 9 $2,695.00 $2,940.00 $1,162.14 $735.00 $4,410.00
Neurocirugia 9 $408.33 $0.00 $980.00 $0.00 $2,940.00
Gastronutricién 9 $326.67 $0.00 $745.14 $0.00 $2,205.00
Clinica de eséfago 9 $163.33 $0.00 $490.00 $0.00 $1,470.00
Otorrinolaringologia 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Anestesiologia 9 $571.67 $0.00 $956.76 $0.00 $2,940.00
Dermatologia 9 $490.00 $0.00 $735.00 $0.00 $1,470.00
Oftalmologia 9 $490.00 $0.00 $636.53 $0.00 $1,470.00
Cardiologia 9 $326.67 $0.00 $533.97 $0.00 $1,470.00
Foniatria 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
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Audiologia 9 $81.67 $0.00 $245.00 $0.00 $735.00
Rehabilitacién 9 $653.33 $0.00 $1,129.39 $0.00 $2,940.00
Inmunologia 9 $326.67 $0.00 $980.00 $0.00 $2,940.00
Nutricion 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Genética 9 $408.33 $735.00 $387.38 $0.00 $735.00
Neonatologia 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Alergologia 9 $81.67 $0.00 $245.00 $0.00 $735.00
Cirugia General 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Endocrinologia 9 $163.33 $0.00 $490.00 $0.00 $1,470.00
Neumologia 9 $163.33 $0.00 $490.00 $0.00 $1,470.00
Hematologia 9 $490.00 $0.00 $1,470.00 $0.00 $4,410.00
Clinica de Down 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Cirugia de Colén 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Urgencias 9 $58.56 $0.00 $175.67 $0.00 $527.00
CONSULTASEN MAYORESDE 1 ANO

Servicio de consulta n M Me DE Min Méx

Neurologia 13 $2,261.54 $2,205.00 $1,015.86 | $735.00 $3,675.00
Neurocirugia 13 $169.62 $0.00 $611.56 $0.00 $2,205.00
Gastronutricion 13 $226.15 $0.00 $552.03 $0.00 $1,470.00
Clinica de esoéfago 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Otorrinolaringologia 13 $282.69 $0.00 $706.17 $0.00 $2,205.00
Anestesiologia 13 $339.23 $0.00 $381.37 $0.00 $735.00
Dermatologia 13 $339.23 $0.00 $711.05 $0.00 $2,205.00
Oftalmologia 13 $226.15 $0.00 $463.36 $0.00 $1,470.00
Cardiologia 13 $56.54 $0.00 $203.85 $0.00 $735.00
Foniatria 13 $56.54 $0.00 $203.85 $0.00 $735.00
Audiologia 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Rehabilitacién 13 $621.92 $0.00 $1,075.47 $0.00 $2,940.00
Inmunologia 13 $113.08 $0.00 $407.70 $0.00 $1,470.00
Nutricion 13 $56.54 $0.00 $203.85 $0.00 $735.00
Genética 13 $282.69 $0.00 $478.08 $0.00 $1,470.00
Neonatologia 13 $169.62 $0.00 $611.56 $0.00 $2,205.00
Alergologia 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Cirugia General 13 $56.54 $0.00 $203.85 $0.00 $735.00
Endocrinologia 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Neumologia 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Hematologia 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clinica de Down 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Cirugia de Colén 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Urgencias 13 $40.54 $0.00 $146.16 $0.00 $527.00
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TOTAL CONSULTAS

Servicio de consulta n M Me DE Min Méx

Neurologia 30 $2,352.00 $2,205.00 $972.79 $735.00 $4,410.00
Neurocirugia 30 $196.00 $0.00 $666.78 $0.00 $2,940.00
Gastronutricion 30 $416.50 $0.00 $811.68 $0.00 $2,940.00
Clinica de eséfago 30 $49.00 $0.00 $268.38 $0.00 $1,470.00
Otorrinolaringologia 30 $147.00 $0.00 $488.31 $0.00 $2,205.00
Anestesiologia 30 $367.50 $0.00 $602.71 $0.00 $2,940.00
Dermatologia 30 $465.50 $0.00 $708.76 $0.00 $2,205.00
Oftalmologia 30 $318.50 $0.00 $535.03 $0.00 $1,470.00
Cardiologia 30 $122.50 $0.00 $338.93 $0.00 $1,470.00
Foniatria 30 $49.00 $0.00 $186.48 $0.00 $735.00
Audiologia 30 $73.50 $0.00 $224.27 $0.00 $735.00
Rehabilitacién 30 $1,029.00 $0.00 $1,477.58 $0.00 $5,145.00
Inmunologia 30 $220.50 $0.00 $699.95 $0.00 $2,940.00
Nutricion 30 $98.00 $0.00 $419.94 $0.00 $2,205.00
Genética 30 $294.00 $0.00 $413.98 $0.00 $1,470.00
Neonatologia 30 $196.00 $0.00 $770.47 $0.00 $3,675.00
Alergologia 30 $24.50 $0.00 $134.19 $0.00 $735.00
Cirugia General 30 $24.50 $0.00 $134.19 $0.00 $735.00
Endocrinologia 30 $49.00 $0.00 $268.38 $0.00 $1,470.00
Neumologia 30 $49.00 $0.00 $268.38 $0.00 $1,470.00
Hematologia 30 $147.00 $0.00 $805.15 $0.00 $4,410.00
Clinica de Down 30 $24.50 $0.00 $134.19 $0.00 $735.00
Cirugia de Colén 30 $147.00 $0.00 $805.15 $0.00 $4,410.00
Urgencias 30 $87.83 $0.00 $199.76 $0.00 $527.00

Anexo 20. Medidas de tendencia central

Hospitalizacion

y dispersién en piso de

HOSPITALIZACIONES

Sala Grupos de edad n M Me DE Min Méx
Menores de 6
o meses 8| $801.88| $1,283.00 | $664.02 | $0.00 | $1,283.00
Prehospitalizacion | g asesalaio | 9| $570.22 $0.00 | $1,300.70 | $0.00 | $3,849.00
urg Masde 1afio | 13| $592.15 $0.00 |  $995.93 | $0.00 | $2,566.00
Total 30 |  $641.50 $0.00 | $996.66 | $0.00 | $3,849.00
Menores de 6
meses 8 | $10,424.38 | $10,264.00 | $10,205.12 | $0.00 | $26,943.00
Hospitalizacion 6mesesalafio | 9| $142.56 $0.00 | $427.67 | $0.00 | $1,283.00
Mas de 1afio | 13 | $10,560.08 $0.00 | $18,258.57 | $0.00 | $47,471.00
Total 30 | $7,398.63 $0.00 | $13,655.88 | $0.00 | $47,471.00
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Anexo 21. Medidas de tendencia central y dispersion en Alimentacion

ALIMENTACION

Tipo de alimentacién Grupos de edad n M Me DE Min Max
Menores de 6 meses 8 | $61.88 | $45.00 | $69.79 | $0.00 | $180.00
Alimentacion via oral 6 m,eses al ?ﬁo 9] $11.00 | $0.00 | $33.00 | $0.00 | $99.00
Més de 1 afio 13 | $23.54 | $0.00 | $82.20 | $0.00 | $297.00
Total 30 | $30.00 | $0.00 | $68.43 | $0.00 | $297.00
Anexo 22. Medidas de tendencia central y dispersion en Procedimientos
PROCEDIMIENTOS EN MENORESDE 6 MESES
Procedimiento n M Me DE Min Méx
Venoclisis 8 $24.75 $0.00 $70.00 $0.00 $198.00
Catéterismo 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Puncién lumbar 8 $308.50 $0.00 $571.23 $0.00 $1,234.00
Biopsia 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Colon por enema 8 $117.00 $0.00 $330.93 $0.00 $936.00
PROCEDIMIENTOS EN PACIENTES DE 6 MESES A 1ANO
Procedimiento n M Me DE Min Max
Venoclisis 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Catéterismo 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Puncién lumbar 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Biopsia 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Colon por enema 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
PROCEDIMIENTOS EN MAYORESDE 1 ANO
Procedimiento n M Me DE Min Méx
Venoclisis 13 $45.69 $0.00 $118.63 $0.00 $396.00
Catéterismo 13 $366.69 $0.00 $1,322.13 $0.00 $4,767.00
Puncién lumbar 13 $94.92 $0.00 $342.25 $0.00 $1,234.00
Biopsia 13 $41.62 $0.00 $150.05 $0.00 $541.00
Colon por enema 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
TOTAL PROCEDIMIENTOS
Procedimiento n M Me DE Min Méax
Venoclisis 30 $26.40 $0.00 $85.97 $0.00 $396.00
Catéterismo 30 $158.90 $0.00 $870.33 $0.00 $4,767.00
Puncién lumbar 30 $123.40 $0.00 $376.53 $0.00 $1,234.00
Biopsia 30 $18.03 $0.00 $98.77 $0.00 $541.00
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‘ Colon por enema

30 |

$31.20 |

$0.00 |

$170.89 |

$0.00

$936.00

Anexo 23. Medidas de tendencia central y dispersion en Intervenciones

guirargicas

Tipo de cirugia n M Me DE Min Max

Orguidopexia 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Funduplicatura Nissen 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Gastrostomia 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
LAPE 8 $3,032.13 | $0.00 $8,576.15 | $0.00 $24,257.00
Colostomia 8 $1,516.00 | $0.00 $4,287.90 | $0.00 $12,128.00
Ano-recto plastia 8 $4,548.38 | $0.00 $12,864.75 | $0.00 $36,387.00
Tipo de cirugia n M Me DE Min Max

Orguidopexia 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Funduplicatura Nissen 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Gastrostomia 9 $1,347.56 | $0.00 $4,042.67 | $0.00 $12,128.00
LAPE 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Colostomia 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Ano-recto plastia 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Tipo de cirugia M Me DE Min Max

Orquidopexia 13 $1,119.62 | $0.00 $4,036.83 | $0.00 $14,555.00
Funduplicatura Nissen 13 $1,865.92 | $0.00 $6,727.68 | $0.00 $24,257.00
Gastrostomia 13 $1,865.85 | $0.00 $4,554.47 | $0.00 $12,128.00
LAPE 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Colostomia 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Ano-recto plastia 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Tipo de cirugia M Me DE Min Max

Orguidopexia 30 $485.17 | $0.00 $2,657.37 | $0.00 $14,555.00
Funduplicatura Nissen 30 $808.57 | $0.00 $4,428.70 | $0.00 $24,257.00
Gastrostomia 30 $1,212.80 | $0.00 $3,700.60 | $0.00 $12,128.00
LAPE 30 $808.57 | $0.00 $4,428.70 | $0.00 $24,257.00
Colostomia 30 $404.27 | $0.00 $2,214.26 | $0.00 $12,128.00
Ano-recto plastia 30 $1,212.90 | $0.00 $6,643.33 | $0.00 $36,387.00
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Anexo 24. Medidas de tendencia central y dispersion en Estudios de Gabinete
para diagnostico

ESTUDIOS DE GABINETE PARADIAGNOSTICOEN MENORES DE 6 M.

Estudio n M Me DE Min Max

IRM 8 $8,580.63 $13,729.00 $7,105.43 $0.00 $13,729.00
EEG 8 $1,032.50 $1,239.00 $962.26 | $0.00 $2,478.00
TAC simple 8 $224.63 $0.00 $635.34 $0.00 $1,797.00
TAC contraste 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Video EEG 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00

ESTUDIOS DE GABINETE PARADIAGNOSTICO EN

MESES A1 ANO

PACIENTES DE 6

Estudio n M Me DE Min Max

IRM 9 $10,678.11 $13,729.00 $9,152.67 | $0.00 $27,458.00
EEG 9 $826.00 $826.00 $413.00 | $0.00 $1,652.00
TAC simple 9 $798.67 $0.00 $1,821.79 | $0.00 $5,391.00
TAC contraste 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Video EEG 9 $692.67 $0.00 $2,078.00 | $0.00 $6,234.00

ESTUDIOS DE GABINETE PARADIAGNOSTICO EN MAYORES DE 1 A.

Estudio n M Me DE Min Méx

IRM 13 $10,560.77 $13,729.00 $8,225.66 | $0.00 $27,458.00
EEG 13 $1,334.31 $826.00 $1,094.70 | $0.00 $4,130.00
TAC simple 13 $138.23 $0.00 $498.40 | $0.00 $1,797.00
TAC contraste 13 $3,168.23 $0.00 $6,020.57 | $0.00 $13,729.00
Video EEG 13 $1,438.62 $0.00 $3,735.07 | $0.00 $12,468.00

TOTALESTUDIOS DE GABINETE PARADIAGNOSTICO

Estudio n M Me DE Min Méax

IRM 30 $10,067.93 $0.00 $8,008.02 $0.00 $27,458.00
EEG 30 $1,101.33 $0.00 $903.10 $0.00 $4,130.00
TAC simple 30 $359.40 $0.00 $1,096.63 $0.00 $5,391.00
TAC contraste 30 $1,372.90 $0.00 $4,189.11 $0.00 $13,729.00
Video EEG 30 $831.20 $0.00 $2,706.63 $0.00 $12,468.00
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Anexo 25. Medidas de tendencia central y dispersion en Otros estudios de

gabinete
OTROS ESTUDIOS DE GABINETE EN MENORESDE 6 MESES

Estudio n M Me DE Min Méx

Rx Abdomen 8 $44.25 $0.00 $125.16 $0.00 $354.00
Mecénica de deglucién 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
ECG 8 $149.50 $0.00 $422.85 $0.00 $1,196.00
USG 8 $176.75 $0.00 $327.28 $0.00 $707.00
Audiometria 8 $80.23 $0.00 $226.92 $0.00 $641.83
SEDG 8 $120.38 $0.00 $340.47 $0.00 $963.00
Ecocardiograma 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Rx lumbosacra 8 $43.13 | $0.00 $121.98 | $0.00 $345.00
Electrorretinograma 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00

OTROS ESTUDIOS DE GABINETE EN PACIENTES

DE6 M. A1ANO

Estudio n M Me DE Min Max

Rx Abdomen 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Mecanica de deglucién 9 $51.33 | $0.00 $154.00 | $0.00 $462.00
ECG 9 $398.67 | $0.00 $598.00 | $0.00 $1,196.00
USG 9 $78.56 | $0.00 $235.67 | $0.00 $707.00
Audiometria 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
SEDG 9 $107.00 | $0.00 $321.00 | $0.00 $963.00
Ecocardiograma 9 $1,220.67 | $0.00 $3,662.00 | $0.00 $10,986.00
Rx lumbosacra 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Electrorretinograma 9 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00

OTROSESTUDIOS DE GABINETEEN MAYORESDE 1 ANO

Estudio n M Me DE Min Méx

Rx Abdomen 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Mecanica de deglucién 13 $106.62 | $0.00 $202.60 | $0.00 $462.00
ECG 13 $276.00 | $0.00 $524.48 | $0.00 $1,196.00
USG 13 $108.77 | $0.00 $265.50 | $0.00 $707.00
Audiometria 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
SEDG 13 $74.08 | $0.00 $267.09 | $0.00 $963.00
Ecocardiograma 13 $845.08 | $0.00 $3,046.97 | $0.00 $10,986.00
Rx lumbosacra 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Electrorretinograma 13 $117.08 | $0.00 $422.13 | $0.00 $1,522.00

TOTAL OTROS ESTUDIOS DE GABINETE
Estudio n M ’ Me DE ‘ Min | Max
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Rx Abdomen 30 $11.80 | $0.00 $64.63 | $0.00 $354.00
Mecénica de deglucién 30 $61.60 | $0.00 $159.73 | $0.00 $462.00
ECG 30 $279.07 | $0.00 $514.50 | $0.00 $1,196.00
USsSG 30 $117.83 | $0.00 $267.99 | $0.00 $707.00
Audiometria 30 $21.39 | $0.00 $117.18 | $0.00 $641.83
SEDG 30 $96.30 | $0.00 $293.84 | $0.00 $963.00
Ecocardiograma 30 $732.40 | $0.00 $2,787.24 | $0.00 $10,986.00
Rx lumbosacra 30 $11.50 | $0.00 $62.99 | $0.00 $345.00
Electrorretinograma 30 $50.73 | $0.00 $277.88 | $0.00 $1,522.00

Anexo 26. Medidas de tendencia central y dispersién en

laboratorio

Estudios de

ESTUDIOS DE LABORATORIOEN MENORESDE 6 MESES

Estudio n M Me DE Min Méx

Niveles séricos AVP 8 $423.75 $565.00 $371.11 | $0.00 $904.00
Niveles séricos DFH 8 $159.75 $0.00 $316.95 | $0.00 $852.00
Niveles séricos FB 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Biometria hematica 8 $180.38 $111.00 $177.38 | $0.00 $444.00
Citologia vesicula varicela 8 $44.00 $0.00 $81.47 | $0.00 $176.00
Creatinina 8 $66.00 $0.00 $91.09 | $0.00 $176.00
Sodio 8 $159.00 $106.00 $113.32 | $0.00 $318.00
ALT 8 $124.88 $111.00 $124.99 | $0.00 $333.00
AST 8 $124.88 $111.00 $124.99 | $0.00 $333.00
Colesterol 8 $18.50 $0.00 $34.26 | $0.00 $74.00
Triglicéridos 8 $44.00 $0.00 $81.47 | $0.00 $176.00
Amonio 8 $113.00 $0.00 $241.60 | $0.00 $678.00
DHL 8 $44.00 $0.00 $81.47 | $0.00 $176.00
FA 8 $18.50 $0.00 $34.26 | $0.00 $74.00
Gasometria 8 $56.50 $0.00 $104.62 | $0.00 $226.00
Folatos 8 $89.63 $0.00 $253.50 | $0.00 $717.00
Vitamina B 8 $57.63 $0.00 $162.99 | $0.00 $461.00
GGT 8 $109.88 $0.00 $151.64 | $0.00 $293.00
Acido drico 8 $9.25 $0.00 $26.16 | $0.00 $74.00
19G 8 $31.38 $0.00 $88.74 | $0.00 $251.00
IgM 8 $19.13 $0.00 $54.09 | $0.00 $153.00
IgE 8 $53.75 $0.00 $99.53 | $0.00 $215.00
IgE especifica 8 $24.75 $0.00 $70.00 | $0.00 $198.00
IgA 8 $19.13 $0.00 $54.09 | $0.00 $153.00
PCR 8 $22.13 $0.00 $43.90 | $0.00 $118.00
HCO3 8 $62.00 $0.00 $114.80 | $0.00 $248.00
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Calcio 8 $55.50 $74.00 $34.26 | $0.00 $74.00
AlbUmina 8 $40.50 $0.00 $80.35 | $0.00 $216.00
Prealbimina 8 $253.38 $0.00 $716.65 | $0.00 $2,027.00
ct_tra~f 8 $96.25 $0.00 $272.24 | $0.00 $770.00
Proteinas totales 8 $27.75 $0.00 $55.06 | $0.00 $148.00
Magnesio 8 $37.00 $37.00 $39.55 | $0.00 $74.00
Potasio 8 $111.00 $74.00 $79.11 | $0.00 $222.00
Faésforo 8 $46.25 $74.00 $38.30 | $0.00 $74.00
Cloro 8 $163.50 $109.00 $116.53 | $0.00 $327.00
Bilirrubina total 8 $101.00 $0.00 $152.70 | $0.00 $404.00
Bilirrubina directa 8 $44.50 $0.00 $82.40 | $0.00 $178.00
EGO 8 $25.38 $0.00 $71.77 | $0.00 $203.00
Urocultivo 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Hemocultivo 8 $65.75 $0.00 $185.97 | $0.00 $526.00
Coprocultivo 8 $25.13 $0.00 $71.06 | $0.00 $201.00
Tiempos de coagulacién 8 $55.50 $0.00 $102.77 | $0.00 $222.00
Anticuerpos HSV 8 $95.88 $0.00 $271.18 | $0.00 $767.00
Anticuerpos VZV 8 $92.38 $0.00 $261.28 | $0.00 $739.00
Citomegalovirus 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Rubeola 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Influenza AB 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
C3 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Perfil tiroideo 8 $98.50 $0.00 $278.60 | $0.00 $788.00
Cortisol 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Glucosa 8 $64.75 $74.00 $73.34 | $0.00 $222.00

ESTUDIOS DE LABORATORIOENPACIENTESDE 6 MESESA1ANO

Estudio n M Me DE Min Méx

Niveles séricos AVP 9 $401.78 $452.00 $315.14 | $0.00 $904.00
Niveles séricos DFH 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Niveles séricos FB 9 $23.67 $0.00 $71.00 | $0.00 $213.00
Biometria hematica 9 $394.67 $111.00 $700.07 | $0.00 $2,220.00
Citologia vesicula varicela 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Creatinina 9 $117.33 $176.00 $124.45 | $0.00 $352.00
Sodio 9 $106.00 $0.00 $149.91 | $0.00 $424.00
ALT 9 $111.00 $111.00 $124.10 | $0.00 $333.00
AST 9 $123.33 $111.00 $117.00 | $0.00 $333.00
Colesterol 9 $16.44 $0.00 $32.63 | $0.00 $74.00
Triglicéridos 9 $19.56 $0.00 $58.67 | $0.00 $176.00
Amonio 9 $75.33 $0.00 $113.00 | $0.00 $226.00
DHL 9 $39.11 $0.00 $77.61 | $0.00 $176.00
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FA 9 $8.22 $0.00 $24.67 | $0.00 $74.00
Gasometria 9 $50.22 $0.00 $99.66 | $0.00 $226.00
Folatos 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Vitamina B 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
GGT 9 $65.11 $0.00 $129.20 | $0.00 $293.00
Acido urico 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
19G 9 $27.89 $0.00 $83.67 | $0.00 $251.00
IgM 9 $17.00 $0.00 $51.00 | $0.00 $153.00
IgE 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
IgE especifica 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
IgA 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
PCR 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
HCO3 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Calcio 9 $74.00 $74.00 $82.73 | $0.00 $222.00
Albumina 9 $12.00 $0.00 $36.00 | $0.00 $108.00
Prealbumina 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
ct_tra~f 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Proteinas totales 9 $8.22 $0.00 $24.67 | $0.00 $74.00
Magnesio 9 $41.11 $0.00 $65.26 | $0.00 $148.00
Potasio 9 $82.22 $74.00 $100.95 | $0.00 $296.00
Fosforo 9 $41.11 $0.00 $65.26 | $0.00 $148.00
Cloro 9 $121.11 $109.00 $148.70 | $0.00 $436.00
Bilirrubina total 9 $44.89 $0.00 $89.07 | $0.00 $202.00
Bilirrubina directa 9 $39.56 $0.00 $78.49 | $0.00 $178.00
EGO 9 $180.44 $0.00 $372.17 | $0.00 $1,015.00
Urocultivo 9 $102.44 $0.00 $203.28 | $0.00 $461.00
Hemocultivo 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Coprocultivo 9 $37.22 $0.00 $111.67 | $0.00 $335.00
Tiempos de coagulacién 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Anticuerpos HSV 9 $85.22 $0.00 $255.67 | $0.00 $767.00
Anticuerpos VZV 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Citomegalovirus 9 $81.78 $0.00 $245.33 | $0.00 $736.00
Rubeola 9 $90.44 $0.00 $271.33 | $0.00 $814.00
Influenza AB 9 $66.44 $0.00 $199.33 | $0.00 $598.00
C3 9 $47.89 $0.00 $143.67 | $0.00 $431.00
Perfil tiroideo 9 $175.11 $0.00 $347.48 | $0.00 $788.00
Cortisol 9 $84.56 $0.00 $253.67 | $0.00 $761.00
Glucosa 9 $74.00 $74.00 $74.00 | $0.00 $222.00
ESTUDIOS DE LABORATORIOEN MAYORESDE 1 ANO
Estudio M Me DE Min ‘ Max
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Niveles séricos AVP 13 $295.54 $226.00 $349.93 | $0.00 $904.00
Niveles séricos DFH 13 $16.38 $0.00 $59.08 | $0.00 $213.00
Niveles séricos FB 13 $98.31 $0.00 $239.97 | $0.00 $639.00
Biometria hematica 13 $196.38 $111.00 $297.69 | $0.00 $1,110.00
Citologia vesicula varicela 13 $13.54 $0.00 $48.81 | $0.00 $176.00
Creatinina 13 $230.15 $176.00 $382.81 | $0.00 $1,408.00
Sodio 13 $220.15 $0.00 $446.51 | $0.00 $1,590.00
ALT 13 $119.54 $111.00 $131.82 | $0.00 $444.00
AST 13 $119.54 $111.00 $131.82 | $0.00 $444.00
Colesterol 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Triglicéridos 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Amonio 13 $173.85 $0.00 $321.65 | $0.00 $1,130.00
DHL 13 $13.54 $0.00 $48.81 | $0.00 $176.00
FA 13 $5.69 $0.00 $20.52 | $0.00 $74.00
Gasometria 13 $17.38 $0.00 $62.68 | $0.00 $226.00
Folatos 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Vitamina B 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
GGT 13 $90.15 $0.00 $140.75 | $0.00 $293.00
Acido arico 13 $34.15 $0.00 | $123.14 | $0.00 $444.00
1gG 13 $38.62 $0.00 $139.23 | $0.00 $502.00
IgM 13 $23.54 $0.00 $84.87 | $0.00 $306.00
IgE 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
IgE especifica 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
IgA 13 $23.54 $0.00 $84.87 | $0.00 $306.00
PCR 13 $9.08 $0.00 $22.16 | $0.00 $59.00
HCO3 13 $57.23 $0.00 $206.35 | $0.00 $744.00
Calcio 13 $51.23 $0.00 $110.52 | $0.00 $370.00
Albumina 13 $24.92 $0.00 $89.86 | $0.00 $324.00
Prealbimina 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
ct_tra~f 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Proteinas totales 13 $17.08 $0.00 $61.57 | $0.00 $222.00
Magnesio 13 $17.08 $0.00 $44.34 | $0.00 $148.00
Potasio 13 $136.62 $0.00 $276.63 | $0.00 $962.00
Faésforo 13 $11.38 $0.00 $41.05 | $0.00 $148.00
Cloro 13 $226.38 $0.00 $575.85 | $0.00 $2,071.00
Bilirrubina total 13 $93.23 $0.00 $281.06 | $0.00 $1,010.00
Bilirrubina directa 13 $95.85 $0.00 $296.21 | $0.00 $1,068.00
EGO 13 $62.46 $0.00 $97.52 | $0.00 $203.00
Urocultivo 13 $35.46 $0.00 $127.86 | $0.00 $461.00
Hemocultivo 13 $121.38 $0.00 $437.66 | $0.00 $1,578.00
Coprocultivo 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
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Tiempos de coagulacién 13 $34.15 $0.00 $83.37 | $0.00 $222.00
Anticuerpos HSV 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Anticuerpos VZV 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Citomegalovirus 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Rubeola 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Influenza AB 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
C3 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Perfil tiroideo 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Cortisol 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Glucosa 13 $113.85 $0.00 $231.29 | $0.00 $814.00
TOTALESTUDIOS DE LABORATORIO

Estudio n M Me DE Min Méx

Niveles séricos AVP 30 $361.60 $339.00 $338.87 | $0.00 $904.00
Niveles séricos DFH 30 $49.70 $0.00 $174.06 | $0.00 $852.00
Niveles séricos FB 30 $49.70 $0.00 $164.83 | $0.00 $639.00
Biometria hematica 30 $251.60 $111.00 $434.26 | $0.00 $2,220.00
Citologia vesicula varicela 30 $17.60 $0.00 $53.70 | $0.00 $176.00
Creatinina 30 $152.53 $88.00 $268.45 | $0.00 $1,408.00
Sodio 30 $169.60 $106.00 $306.96 | $0.00 $1,590.00
ALT 30 $118.40 $111.00 $123.44 | $0.00 $444.00
AST 30 $122.10 $111.00 $121.42 | $0.00 $444.00
Colesterol 30 $9.87 $0.00 $25.59 | $0.00 $74.00
Triglicéridos 30 $17.60 $0.00 $53.70 | $0.00 $176.00
Amonio 30 $128.07 $0.00 $249.58 | $0.00 $1,130.00
DHL 30 $29.33 $0.00 $66.71 | $0.00 $176.00
FA 30 $9.87 $0.00 $25.59 | $0.00 $74.00
Gasometria 30 $37.67 $0.00 $85.67 | $0.00 $226.00
Folatos 30 $23.90 $0.00 $130.91 | $0.00 $717.00
Vitamina B 30 $15.37 $0.00 $84.17 | $0.00 $461.00
GGT 30 $87.90 $0.00 $136.56 | $0.00 $293.00
Acido Urico 30 $17.27 $0.00 $81.72 | $0.00 $444.00
19G 30 $33.47 $0.00 $108.98 | $0.00 $502.00
IgM 30 $20.40 $0.00 $66.43 | $0.00 $306.00
IgE 30 $14.33 $0.00 $54.55 | $0.00 $215.00
IgE especifica 30 $6.60 $0.00 $36.15 | $0.00 $198.00
IgA 30 $15.30 $0.00 $61.59 | $0.00 $306.00
PCR 30 $9.83 $0.00 $27.21 | $0.00 $118.00
HCO3 30 $41.33 $0.00 $146.84 | $0.00 $744.00
Calcio 30 $59.20 $0.00 $85.60 | $0.00 $370.00
Albumina 30 $25.20 $0.00 $73.32 | $0.00 $324.00
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Prealbimina 30 $67.57 $0.00 $370.08 | $0.00 $2,027.00
ct_tra~f 30 $25.67 $0.00 $140.58 | $0.00 $770.00
Proteinas totales 30 $17.27 $0.00 $50.24 | $0.00 $222.00
Magnesio 30 $29.60 $0.00 $49.93 | $0.00 $148.00
Potasio 30 $113.47 $74.00 $191.13 | $0.00 $962.00
Faésforo 30 $29.60 $0.00 $49.93 | $0.00 $148.00
Cloro 30 $178.03 $109.00 $385.62 | $0.00 $2,071.00
Bilirrubina total 30 $80.80 $0.00 $202.70 | $0.00 $1,010.00
Bilirrubina directa 30 $65.27 $0.00 $200.97 | $0.00 $1,068.00
EGO 30 $87.97 $0.00 $217.75 | $0.00 $1,015.00
Urocultivo 30 $46.10 $0.00 $140.66 | $0.00 $461.00
Hemocultivo 30 $70.13 $0.00 $300.53 | $0.00 $1,578.00
Coprocultivo 30 $17.87 $0.00 $70.23 | $0.00 $335.00
Tiempos de coagulacion 30 $29.60 $0.00 $76.76 | $0.00 $222.00
Anticuerpos HSV 30 $51.13 $0.00 $194.59 | $0.00 $767.00
Anticuerpos VZV 30 $24.63 $0.00 $134.92 | $0.00 $739.00
Citomegalovirus 30 $24.53 $0.00 $134.37 | $0.00 $736.00
Rubeola 30 $27.13 $0.00 $148.62 | $0.00 $814.00
Influenza AB 30 $19.93 $0.00 $109.18 | $0.00 $598.00
C3 30 $14.37 $0.00 $78.69 | $0.00 $431.00
Perfil tiroideo 30 $78.80 $0.00 $240.44 | $0.00 $788.00
Cortisol 30 $25.37 $0.00 $138.94 | $0.00 $761.00
Glucosa 30 $88.80 $74.00 $159.54 | $0.00 $814.00

Anexo 27. Medidas de tendencia central y dispersion en Otros estudios

OTROS ESTUDIOS

Estudio Grupos de estudio n M Me DE Min Méx
Menores de 6
meses 8| $1,14150 | $1,522.00 | $704.55 | $0.00 | $1,522.00
PEATC | 6 meses a1l afio 9 $845.56 | $1,522.00 | $802.16 | $0.00 | $1,522.00
Mas de 1 afio 13 $702.46 $0.00 | $789.73 | $0.00 $1,522.00
Total 30 $862.47 $1,522.00 | $767.10 | $0.00 $1,522.00
Menores de 6
meses 8 $773.75 | $1,238.00 | $640.73 | $0.00 | $1,238.00
PEV 6 meses a 1 afio 9 $687.78 | $1,238.00 | $652.48 | $0.00 | $1,238.00
Mas de 1 afio 13 $476.15 $0.00 | $626.89 | $0.00 $1,238.00
Total 30 $619.00 $619.00 | $629.58 | $0.00 $1,238.00
Menores de 6
meses 8 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Cariotipo | 6 meses a 1 afio 9 $142.56 $0.00 | $427.67 | $0.00 | $1,283.00
Mas de 1 afio 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Total 30 $42.77 $0.00 | $234.24 | $0.00 $1,283.00
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Anexo 28. Medidas de tendencia central y dispersién en Farmacos antiepilépticos

1ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENMENORESDE 6 M.

Farmaco n M Me DE Min Max

Vigabatrina 8 $1,724.90 $0.00 $2,761.97 $0.00 $6,620.94
Acido Valproico 8 $646.85 $0.00 $894.33 $0.00 $1,839.60
Topiramato 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 8 $207.51 $0.00 $410.05 $0.00 $1,097.92
Oxcarbazepina 8 $230.44 $0.00 $608.92 $0.00 $1,734.48
Fenitoina 8 $21.72 $0.00 $47.90 $0.00 $135.55
Fenobarbital 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 8 $0.62 $0.00 $1.74 $0.00 $4.93
Clobazam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

1IER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENPACIENTES DE 6

M.A1ANO

Farmaco n M Me DE Min Méx

Vigabatrina 9 $2,625.68 $135.00 $3,203.17 $0.00 $7,358.40
Acido Valproico 9 $1,566.73 $1,268.19 $1,351.97 $0.00 $3,449.25
Topiramato 9 $65.88 $0.00 $197.64 $0.00 $592.92
Levetiracetam 9 $5.87 $0.00 $17.60 | $0.00 $52.80
Oxcarbazepina 9 $65.88 $0.00 $197.64 | $0.00 $592.92
Fenitoina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Clonazepam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Lamotrigina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Etosuximida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

1ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENMAYORESDE 1A

Farmaco n M Me DE Min Max

Vigabatrina 13 $2,845.19 $0.00 $3,800.71 | $0.00 $8,788.39
Acido Valproico 13 $1,605.38 $1,444.97 $1,783.21 $0.00 $5,944.76
Topiramato 13 $1.97 $0.00 $5.44 | $0.00 $19.01
Levetiracetam 13 $145.03 $0.00 $347.40 | $0.00 $1,161.83

100




Oxcarbazepina 13 $105.82 $0.00 $377.31 | $0.00 $1,361.52
Fenitoina 13 $13.88 $0.00 $37.64 | $0.00 $131.76
Fenobarbital 13 $8.00 $0.00 $28.28 | $0.00 $102.11
Clonazepam 13 $0.05 $0.00 $0.17 | $0.00 $0.61
Clobazam 13 $114.31 $0.00 $383.89 | $0.00 $1,388.83
Carbamazepina 13 $30.02 $0.00 $108.24 | $0.00 $390.26
Lamotrigina 13 $0.83 $0.00 $2.99 | $0.00 $10.77
Lacosamida 13 $370.37 $0.00 $1,335.39 $0.00 $4,814.81
Etosuximida 13 $87.09 $0.00 $314.02 | $0.00 $1,132.20
TOTAL 1ER REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICA

Farmaco n M Me DE Min Max
Vigabatrina 30 $2,480.59 $0.00 $3,297.40 | $0.00 $8,788.39
Acido Valproico 30 $1,338.18 $1,196.00 $1,480.93 | $0.00 $5,944.76
Topiramato 30 $20.62 $0.00 $108.15 $0.00 $592.92
Levetiracetam 30 $119.94 $0.00 $311.52 | $0.00 $1,161.83
Oxcarbazepina 30 $127.07 $0.00 $404.35 | $0.00 $1,734.48
Fenitoina 30 $11.80 $0.00 $34.82 | $0.00 $135.55
Fenobarbital 30 $3.46 $0.00 $18.63 | $0.00 $102.11
Clonazepam 30 $0.18 $0.00 $0.90 | $0.00 $4.93
Clobazam 30 $49.53 $0.00 $253.57 | $0.00 $1,388.83
Carbamazepina 30 $13.01 $0.00 $71.25 | $0.00 $390.26
Lamotrigina 30 $0.36 $0.00 $1.97 | $0.00 $10.77
Lacosamida 30 $160.49 $0.00 $879.06 $0.00 $4,814.81
Etosuximida 30 $37.74 $0.00 $206.71 | $0.00 $1,132.20

2DO. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAEN MENORES DE 6 M.
Farmaco n M Me DE Min Max

Vigabatrina 8 $1,716.26 $0.00 $2,909.58 $0.00 $7,243.24
Acido valproico 8 $270.02 $0.00 $507.34 $0.00 $1,241.23
Topiramato 8 $51.47 $0.00 $95.34 $0.00 $209.99
Levetiracetam 7 $179.71 $0.00 $475.47 $0.00 $1,257.98
Oxcarbazepina 8 $40.68 $0.00 $115.05 $0.00 $325.42
Fenitoina 8 $9.34 $0.00 $26.42 $0.00 $74.73
Fenobarbital 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
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Etosuximida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

2DO. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENPACIENTESDE 6
MESES A1ANO

Farmaco n M Me DE Min Méx

Vigabatrina 9 $5,496.64 $5,678.40 $4,090.16 | $0.00 $13,350.00
Acido valproico 9 $809.60 $810.81 $842.35 | $0.00 $2,063.88
Topiramato 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Levetiracetam 9 $45.87 $0.00 $137.60 | $0.00 $412.80
Oxcarbazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Fenitoina 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Fenobarbital 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Clonazepam 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Clobazam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Lamotrigina 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Lacosamida 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Etosuximida 9 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00

2DO. REGIMENDE TERAPIAFARMACOLOGICAEN MAYORESDE 1 A

Farmaco n M Me DE Min Méx

Vigabatrina 13 $2,095.72 $0.00 $3,722.00 | $0.00 $11,553.36
Acido valproico 13 $1,027.40 $882.45 $1,161.76 $0.00 $3,186.95
Topiramato 13 $165.60 $0.00 $537.72 | $0.00 $1,948.83
Levetiracetam 13 $948.94 $0.00 $2,213.39 $0.00 $7,528.46
Oxcarbazepina 13 $337.92 $0.00 $662.09 | $0.00 $2,040.50
Fenitoina 13 $31.83 $0.00 $85.03 | $0.00 $291.50
Fenobarbital 13 $9.14 $0.00 $32.95 $0.00 $118.81
Clonazepam 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Clobazam 13 $213.49 $0.00 $746.71 $0.00 $2,697.67
Carbamazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Lamotrigina 13 $0.12 $0.00 $0.41 | $0.00 $1.50
Lacosamida 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Etosuximida 13 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00

TOTAL 2DO. REGIMENDE TERAPIAFARMACOLOGICA

Farmaco n M Me DE Min Max

Vigabatrina 30 $3,014.81 $0.00 $3,891.82 $0.00 $13,350.00
Acido valproico 30 $760.09 $99.00 $956.77 | $0.00 $3,186.95
Topiramato 30 $85.49 $0.00 $356.79 $0.00 $1,948.83
Levetiracetam 29 $483.00 $0.00 $1,529.27 | $0.00 $7,528.46
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Oxcarbazepina 30 $157.28 $0.00 $458.96 | $0.00 $2,040.50
Fenitoina 30 $16.28 $0.00 $58.00 $0.00 $291.50
Fenobarbital 30 $3.96 $0.00 $21.69 $0.00 $118.81
Clonazepam 30 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Clobazam 30 $92.51 $0.00 $492.24 $0.00 $2,697.67
Carbamazepina 30 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Lamotrigina 30 $0.05 $0.00 $0.27 | $0.00 $1.50
Lacosamida 30 $0.00 $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Etosuximida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

3ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENMENORESDE 6 M.

Farmaco n M Me DE Min Max

Vigabatrina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Acido valproico 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Topiramato 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

3ER. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOI:OGICA ENPACIENTES DE 6
MESES A1 ANO

Farmaco n M Me DE Min Méax

Vigabatrina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Acido valproico 9 $136.50 $0.00 $409.50 $0.00 $1,228.50
Topiramato 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
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Etosuximida

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

$0.00

3ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENMAYORESDE 1 A.

Farmaco n M Me DE Min Max

Vigabatrina 13 $454.55 $0.00 $1,638.92 $0.00 $5,909.20
Acido valproico 13 $64.65 $0.00 $233.09 $0.00 $840.42
Topiramato 13 $134.03 $0.00 $483.25 $0.00 $1,742.40
Levetiracetam 13 $406.02 $0.00 $1,463.94 $0.00 $5,278.31
Oxcarbazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 13 $213.19 $0.00 $457.94 $0.00 $1,359.12
Carbamazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 13 $212.66 $0.00 $766.76 $0.00 $2,764.61
Lacosamida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

TOTAL 3ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICA

Farmaco n M Me DE Min Méx

Vigabatrina 30 $196.97 $0.00 $1,078.87 $0.00 $5,909.20
Acido valproico 30 $68.96 $0.00 $267.35 $0.00 $1,228.50
Topiramato 30 $58.08 $0.00 $318.12 $0.00 $1,742.40
Levetiracetam 30 $175.94 $0.00 $963.68 $0.00 $5,278.31
Oxcarbazepina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 30 $92.38 $0.00 $313.56 $0.00 $1,359.12
Carbamazepina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 30 $92.15 $0.00 $504.75 $0.00 $2,764.61
Lacosamida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

Anexo 29. Medidas de tendencia central y dispersion en FAEs en
hospitalizados

1ER. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOLOGICAENHOSPITALIZACION
EN MENORESDE 6 MESES

Farmaco

M

Me

DE

Min

Max

Vigabatrina

$54.06

$0.00

$102.03

$0.00

$253.26
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Acido valproico 8 $194.54 $25.90 $263.12 $0.00 $638.40
Topiramato 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 8 $0.07 $0.00 $0.21 $0.00 $0.60
Fenitoina 8 $0.13 $0.00 $0.30 $0.00 $0.85
Fenobarbital 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 8 $0.62 $0.00 $1.74 $0.00 $4.93
Clobazam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 8 $0.14 $0.00 $0.40 $0.00 $1.13
Lamotrigina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

1ER. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOLOGICAENHOSPITALIZACION
ENPACIENTESDE6 MESES A1ANO

Farmaco n M Me DE Min Méx

Vigabatrina 9 $15.00 $0.00 $45.00 $0.00 $135.00
Acido valproico 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Topiramato 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 9 $11.00 $0.00 $33.00 $0.00 $99.00
Oxcarbazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

1ER. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOLOGIE:A ENHOSPITALIZACION
EN MAYORESDE 1 ANO

Farmaco n M Me DE Min Méx

Vigabatrina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Acido valproico 13 $119.35 $0.00 $284.98 $0.00 $815.10
Topiramato 13 $1.97 $0.00 $5.44 $0.00 $19.01
Levetiracetam 13 $105.08 $0.00 $311.41 $0.00 $1,132.20
Oxcarbazepina 13 $1.08 $0.00 $3.91 $0.00 $14.08
Fenitoina 13 $3.21 $0.00 $10.86 $0.00 $39.27
Fenobarbital 13 $0.19 $0.00 $0.42 $0.00 $1.39
Clonazepam 13 $0.05 $0.00 $0.17 $0.00 $0.61
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Clobazam 13 $114.31 $0.00 $383.89 $0.00 $1,388.83
Carbamazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 13 $0.83 $0.00 $2.99 $0.00 $10.77
Lacosamida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 13 $87.09 $0.00 $314.02 $0.00 $1,132.20

TOTAL 1ER. REGIMENDE TERAPIAFARMACOLOGICAENHOSPITALI-

ZACION

Farmaco M Me DE Min Méx

Vigabatrina 30 $18.92 $0.00 $59.81 $0.00 $253.26
Acido valproico 30 $103.60 $0.00 $236.73 $0.00 $815.10
Topiramato 30 $0.86 $0.00 $3.64 $0.00 $19.01
Levetiracetam 30 $48.83 $0.00 $207.24 $0.00 $1,132.20
Oxcarbazepina 30 $0.49 $0.00 $2.57 $0.00 $14.08
Fenitoina 30 $1.43 $0.00 $7.16 $0.00 $39.27
Fenobarbital 30 $0.08 $0.00 $0.28 $0.00 $1.39
Clonazepam 30 $0.18 $0.00 $0.90 $0.00 $4.93
Clobazam 30 $51.24 $0.00 $257.89 $0.00 $1,388.83
Carbamazepina 30 $0.04 $0.00 $0.21 $0.00 $1.13
Lamotrigina 30 $0.36 $0.00 $1.97 $0.00 $10.77
Lacosamida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 30 $37.74 $0.00 $206.71 $0.00 $1,132.20

2DO. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAEN HOSPITALIZACION
EN MENORESDEG6 MESES

Farmaco n M Me DE Min Méx
Vigabatrina 8 $7.65 $0.00 $21.64 $0.00 $61.20
Acido valproico 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Topiramato 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 8 $5.64 $0.00 $15.95 $0.00 $45.12
Oxcarbazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 8 $2.12 $0.00 $5.98 $0.00 $16.92
Fenobarbital 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
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2DO. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICA EN ﬂOSPITALIZACION
ENPACIENTES DE 6 MESES A1ANO

Farmaco n M Me DE Min Méx
Vigabatrina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Acido valproico 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Topiramato 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

2DO. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOLOGIQA ENHOSPITALIZACION
EN MAYORES DE 1 ANO

Farmaco n M Me DE Min Méx
Vigabatrina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Acido valproico 13 $110.79 $0.00 $347.33 $0.00 $1,254.00
Topiramato 13 $3.20 $0.00 $11.35 $0.00 $40.97
Levetiracetam 13 $82.45 $0.00 $201.74 $0.00 $570.24
Oxcarbazepina 13 $20.46 $0.00 $50.24 $0.00 $146.30
Fenitoina 13 $0.76 $0.00 $2.75 $0.00 $9.90
Fenobarbital 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 13 $5.98 $0.00 $21.56 $0.00 $77.72
Carbamazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 13 $0.12 $0.00 $0.41 $0.00 $1.50
Lacosamida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

TOTAL 2DO. REGIMENDE TERAPIAFARMACOLOGICAENHOSPITALI-

ZACION
Farmaco n M Me DE Min Méax
Vigabatrina 30 $2.04 $0.00 $11.17 $0.00 $61.20
Acido valproico 30 $48.01 $0.00 $230.30 $0.00 $1,254.00
Topiramato 30 $1.39 $0.00 $7.48 $0.00 $40.97
Levetiracetam 30 $37.23 $0.00 $136.11 $0.00 $570.24
Oxcarbazepina 30 $8.87 $0.00 $33.92 $0.00 $146.30
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Fenitoina 30 $0.89 $0.00 $3.52 $0.00 $16.92
Fenobarbital 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 30 $2.59 $0.00 $14.19 $0.00 $77.72
Carbamazepina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 30 $0.05 $0.00 $0.27 $0.00 $1.50
Lacosamida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

3ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENHOSPITALIZACION
EN MENORESDE 6 MESES

Farmaco n M Me DE Min Max
Vigabatrina 8 $63.11 $0.00 $178.51 $0.00 $504.90
Acido valproico 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Topiramato 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 8 $0.71 $0.00 $1.99 $0.00 $5.64
Fenobarbital 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 8 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

3ER. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOLOGICAENHOSPITALIZACION
EN PACIENTES DE6 MESES A1 ANO

Farmaco n M Me DE Min Max
Vigabatrina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Acido valproico 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Topiramato 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Carbamazepina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
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Etosuximida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

3ER. REGIMEN DE TERAPIAFARMACOLOGICAENHOSPITALIZACION
EN MAYORESDE 1 ANO

Farmaco n M Me DE Min Max
Vigabatrina 13 $51.78 $0.00 $186.71 $0.00 $673.20
Acido valproico 13 $43.41 $0.00 $156.51 $0.00 $564.30
Topiramato 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenobarbital 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 13 $11.91 $0.00 $42.94 $0.00 $154.84
Carbamazepina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 13 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

TOTAL 3ER. REGIMEN DE TERAPIA FARMACOLOGICAENHOSPITALI-

ZACION
Farmaco n M Me DE Min Max
Vigabatrina 30 $39.27 $0.00 $151.07 $0.00 $673.20
Acido valproico 30 $18.81 $0.00 $103.03 $0.00 $564.30
Topiramato 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Levetiracetam 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Oxcarbazepina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fenitoina 30 $0.19 $0.00 $1.03 $0.00 $5.64
Fenobarbital 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clonazepam 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Clobazam 30 $5.16 $0.00 $28.27 $0.00 $154.84
Carbamazepina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lamotrigina 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lacosamida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Etosuximida 30 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00

Anexo 30. Medidas de tendencia central y dispersiébn en Farmacos no
antiepilépticos

COSTOSDE FARMACOS NOANTIEPILEPTICOSEN MENORESDE 6 M.

Farmaco n M ‘ Me ‘ DE ‘ Min | Max
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Vasopresina 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Vitamina K 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Milrrinona 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Sucralfato 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Metronidazol 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Ceftriaxona 8 $146.30 | $0.00 $413.80 $0.00 $1,170.40
Adrenalina 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Insulina 8 $0.00 | $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Hidrocortisona 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Gluconato de Calcio 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Sulfato de Mg 8 $0.00 | $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Omeprazol 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Lidocaina 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Meropenem 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Piperacilina/Tazobactam 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Furosemida 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Tiopental 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Ibuprofeno 8 $0.45 | $0.00 $1.27 | $0.00 $3.58
Loratadina 8 $0.29 | $0.00 $0.83 | $0.00 $2.35
Lactulosa 8 $2.89 | $0.00 $8.18 | $0.00 $23.12
Neomicina 8 $2.29 | $0.00 $6.48 | $0.00 $18.33
Benzoato de Sodio 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Carnitina 8 $2.56 | $0.00 $7.23 | $0.00 $20.45
Prednisona 8 $0.15 | $0.00 $0.44 | $0.00 $1.24
Ranitidina 8 $0.63 $0.00 $1.78 $0.00 $5.04
Amoxicilina 8 $1.46 | $0.00 $4.13 | $0.00 $11.69
Dicloxacilina 8 $2.35 | $0.00 $6.65 | $0.00 $18.82
Amikacina 8 $6.76 $0.00 $19.13 $0.00 $54.10
Cisaprida 8 $0.27 | $0.00 $0.76 | $0.00 $2.14
Fucicort 8 $33.20 | $0.00 $93.91 $0.00 $265.62
Salbutamol 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Paracetamol 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Midazolam 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Cloramfenicol 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Fluticasona 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Salbutamol/Bromuro de | 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Fumarato ferroso 8 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00

COSTOS DE FARMACOS NO ANTIEPILEPTICOS ENPACIENTES DE 6

MESES A1 ANO

Farmaco

M

Me

DE

‘Min|

Max
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Vasopresina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Vitamina K 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Milrrinona 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Sucralfato 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Metronidazol 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Ceftriaxona 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Adrenalina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Insulina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Hidrocortisona 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Gluconato de Calcio 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Sulfato de Mg 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Omeprazol 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lidocaina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Meropenem 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Piperacilina/Tazobactam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Furosemida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Tiopental 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Ibuprofeno 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Loratadina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Lactulosa 9 $4.10 $0.00 $12.30 $0.00 $36.90
Neomicina 9 $3.25 $0.00 $9.75 $0.00 $29.25
Benzoato de Sodio 9 $31.25 $0.00 $93.75 $0.00 $281.25
Carnitina 9 $3.63 $0.00 $10.88 $0.00 $32.63
Prednisona 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Ranitidina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Amoxicilina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Dicloxacilina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Amikacina 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Cisaprida 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fucicort 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Salbutamol 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Paracetamol 9 $0.02 $0.00 $0.05 $0.00 $0.14
Midazolam 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Cloramfenicol 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fluticasona 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Salbutamol/Bromuro de | 9 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00 $0.00
Fumarato ferroso 9 $0.01 $0.00 $0.02 $0.00 $0.05

COSTOSDEFARMACOS NO ANTIEPILEPTICOSEN MAYORESDE 1 A

Farmaco

n

M

Me

DE

Min

Max

Vasopresina

13

$15.75

$0.00

$56.80

$0.00

$204.80
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Vitamina K 13 $0.55 | $0.00 $1.98 | $0.00 $7.13
Milrrinona 13 $1,018.00 | $0.00 $3,670.46 | $0.00 $13,234.02
Sucralfato 13 $6.38 | $0.00 $22.99 | $0.00 $82.88
Metronidazol 13 $0.60 | $0.00 $2.16 | $0.00 $7.77
Ceftriaxona 13 $44.61 | $0.00 $160.86 | $0.00 $579.98
Adrenalina 13 $8.97 | $0.00 $32.33 | $0.00 $116.55
Insulina 13 $3.52 | $0.00 $12.68 | $0.00 $45.70
Hidrocortisona 13 $32.28 | $0.00 $116.37 | $0.00 $419.58
Gluconato de Calcio 13 $81.97 | $0.00 $295.54 | $0.00 $1,065.60
Sulfato de Mg 13 $1.54 | $0.00 $5.54 | $0.00 $19.98
Omeprazol 13 $11.11 | $0.00 $28.14 | $0.00 $90.58
Lidocaina 13 $23.34 | $0.00 $84.15 | $0.00 $303.40
Meropenem 13 $902.52 | $0.00 $3,254.07 | $0.00 $11,732.70
Piperacilina/Tazobactam 13 $280.92 | $0.00 $1,012.86 | $0.00 $3,651.90
Furosemida 13 $3.84 | $0.00 $13.85 | $0.00 $49.95
Tiopental 13 $0.47 | $0.00 $1.70 | $0.00 $6.12
Ibuprofeno 13 $2.68 | $0.00 $9.67 | $0.00 $34.85
Loratadina 13 $1.54 | $0.00 $5.55 | $0.00 $20.02
Lactulosa 13 $11.29 | $0.00 $40.71 | $0.00 $146.77
Neomicina 13 $14.26 | $0.00 $51.40 | $0.00 $185.33
Benzoato de Sodio 13 $121.85 | $0.00 $439.32 | $0.00 $1,584.00
Carnitina 13 $19.63 | $0.00 $70.78 | $0.00 $255.20
Prednisona 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Ranitidina 13 $0.61 | $0.00 $2.14 | $0.00 $7.72
Amoxicilina 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Dicloxacilina 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Amikacina 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Cisaprida 13 $2.00 | $0.00 $6.70 | $0.00 $24.22
Fucicort 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
Salbutamol 13 $3.37 | $0.00 $12.15 | $0.00 $43.80
Paracetamol 13 $0.05 | $0.00 $0.16 | $0.00 $0.59
Midazolam 13 $0.17 | $0.00 $0.62 | $0.00 $2.22
Cloramfenicol 13 $1.30 | $0.00 $4.68 | $0.00 $16.89
Fluticasona 13 $6.94 | $0.00 $25.02 | $0.00 $90.22
Salbutamol/Bromuro de | 13 $24.83 | $0.00 $89.51 | $0.00 $322.74
Fumarato ferroso 13 $0.00 | $0.00 $0.00 | $0.00 $0.00
TOTALCOSTOS DEFARMACOS NOANTIEPILEPTICOS
Farmaco n M Me DE Min Max
Vasopresina 30 $6.83 | $0.00 $37.39 | $0.00 $204.80
Vitamina K 30 $0.24 | $0.00 $1.30 | $0.00 $7.13
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Milrrinona 30 $441.13 | $0.00 $2,416.19 | $0.00 $13,234.02
Sucralfato 30 $2.76 | $0.00 $15.13 | $0.00 $82.88
Metronidazol 30 $0.26 | $0.00 $1.42 | $0.00 $7.77
Ceftriaxona 30 $58.35 | $0.00 $235.19 | $0.00 $1,170.40
Adrenalina 30 $3.89 | $0.00 $21.28 | $0.00 $116.55
Insulina 30 $1.52 | $0.00 $8.34 | $0.00 $45.70
Hidrocortisona 30 $13.99 | $0.00 $76.60 | $0.00 $419.58
Gluconato de Calcio 30 $35.52 | $0.00 $194.55 | $0.00 $1,065.60
Sulfato de Mg 30 $0.67 | $0.00 $3.65 | $0.00 $19.98
Omeprazol 30 $4.81 | $0.00 $18.95 | $0.00 $90.58
Lidocaina 30 $10.11 | $0.00 $55.39 | $0.00 $303.40
Meropenem 30 $391.09 | $0.00 $2,142.09 | $0.00 $11,732.70
Piperacilina/Tazobactam 30 $121.73 | $0.00 $666.74 | $0.00 $3,651.90
Furosemida 30 $1.67 | $0.00 $9.12 | $0.00 $49.95
Tiopental 30 $0.20 | $0.00 $1.12 | $0.00 $6.12
Ibuprofeno 30 $1.28 | $0.00 $6.37 | $0.00 $34.85
Loratadina 30 $0.75 | $0.00 $3.67 | $0.00 $20.02
Lactulosa 30 $6.89 | $0.00 $27.55 | $0.00 $146.77
Neomicina 30 $7.76 | $0.00 $34.10 | $0.00 $185.33
Benzoato de Sodio 30 $62.18 | $0.00 $291.97 | $0.00 $1,584.00
Carnitina 30 $10.28 | $0.00 $46.77 | $0.00 $255.20
Prednisona 30 $0.04 | $0.00 $0.23 | $0.00 $1.24
Ranitidina 30 $0.43 | $0.00 $1.66 | $0.00 $7.72
Amoxicilina 30 $0.39 | $0.00 $2.13 | $0.00 $11.69
Dicloxacilina 30 $0.63 | $0.00 $3.44 | $0.00 $18.82
Amikacina 30 $1.80 | $0.00 $9.88 | $0.00 $54.10
Cisaprida 30 $0.94 | $0.00 $4.43 | $0.00 $24.22
Fucicort 30 $8.85 | $0.00 $48.50 | $0.00 $265.62
Salbutamol 30 $1.46 | $0.00 $8.00 | $0.00 $43.80
Paracetamol 30 $0.02 | $0.00 $0.11 | $0.00 $0.59
Midazolam 30 $0.07 | $0.00 $0.41 | $0.00 $2.22
Cloramfenicol 30 $0.56 | $0.00 $3.08 | $0.00 $16.89
Fluticasona 30 $3.01 | $0.00 $16.47 | $0.00 $90.22
Salbutamol/Bromuro de | 30 $10.76 | $0.00 $58.92 | $0.00 $322.74
Fumarato ferroso 30 $0.00 | $0.00 $0.01 | $0.00 $0.05
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Anexo 31. Hoja de recoleccion

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DE PACIENTES CON EPILEPSIA DEL INP

INVESTIGADOR: FECHA DE REGISTRO (dd/mm/aa): No. Sujeto
EXPEDIENTE No:
DATOS GENERALES DEL PACIENTE
Paciente: 1.M[J]  2.F[J Fecha de nacimiento (dd/mm/aa): Edad:
Nivel socio econémico (1X, 1N, 2N, 3N, 4N, 5N, 6N, NK):
Fecha de ingreso (dd/mm/aa): Peso: Kg Talla: cm
Jefe de Familia: Cuidador:
1. No Familiar O] 2. Padre O 1. No Familiar O 2.Padre [ 3. Madre |
3. Madre O] 4. Abuelos [ 4. Abuelos Ol 5. Primos [J 6. Hermanos [
5. Primos [J 6.Hermanos [ 7. No Consignado ]

7. No Consignado l

Actividad econémica del cuidador:

1. Ama de Casa
4. Empleado

] 2.Profesionista L] 3. Comerciante []
] 5. Otro (Especifique):

6. No Consignado O]

Actividad econ6émica que realiza, el jefe de familia:
1. Desempleados
2. Becarios
3. Trabajadores No Calificados
4. Oficiales Operarios, Artesanos Y Otros Oficios
5. Trabajadores De Los Servicios Y Vendedores De Comercio
6. Operadores De Instalaciones Maquinas
7. Agricultores, Trabajadores Agropecuarios Y Pesqueros
8. Empleados De Oficina, Jubilados Y Pensionados
9. Técnicos Y Profesionales De Nivel Medio
10. Profesionales Cientificos E Intelectuales
11. Fuerzas Armadas
12. Ejecutivos E Inversionistas
13. Otro
14. No Consignado

o O

Etiologia de la Epilepsia (Dx final; dado por el médico pediatra, nueva clasificacion)
1- Genética [ 2- Desconocida []
Edad de inicio de epilepsia:

3- Estructural 6 metabélica [

4- No consignado l

Primer Dx:

Institucién que otorgé primer diagndstico:

Edad a la que se otorg6 primer diagndstico:
Tiempo requerido para Dx definitivo:

DX INP-EXPEDIENTE ACTUAL: (Ultimo descrito en el expediente)

DX de acuerdo a la nueva clasificacion: (focal, generalizada, inicio desconocido)

Sindrome: 1.No Sindromatica [ 2.Sindromatica L[]
;Cual?
ESTUDIOS AL DX EN EL INP
EEG 1.NORMAL[] 2.ANORMAL [ 3.NOSEHIZO [ TOTAL DE EEG:
TAC 1.NORMAL[] 2. ANORMAL [J 3.NOSEHIZO [ TOTAL DE TAC:
IRM 1.NORMAL[] 2. ANORMAL [J 3.NOSEHIZO [ TOTAL DE IRM:
OTROS 1.1 ] 2.NO [ ;CUALES?
NUMERO TOTAL DE EEG: NUMERO TOTAL DE IRM: NUMERO TOTAL DE TAC:
NUMERO TOTAL DE OTROS ESTUDIOS:
Estudios requeridos para hacer el Dx:
;SIGUE EN TRATAMIENTO? 1.SI [0 2.No [0 FECHA dd/mm/aa:
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HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DE PACIENTES CON EPILEPSIA DEL INP

DATOS DE TRATAMIENTO (TX) Afio de estudio: (aaaa)

Tx inicial
Dosis Tx inicial

Fecha del Tx inicial
dd/mm/aa

Tx ultimo

Dosis Tx altimo
Fecha del Tx iltimo

dd/mm/aa
':'tf'l':'ls FAE's 1. No O 3.Ne consignado ]
(utilizados durante la 2 ¢ O ;Cusles?
enfermedad)
Tipo de Terapia con FAE 1. Sinfirmaco [ 2. Monoterapia [ 3. Politerapia [
Control de las crisis 1. apsoLuTo [J 2.parciaL [ 3.NOCONTROL [
{Ausencia de crisis)  (30% Disminucidn de crisis) (5in cambio)
Frecuencia basada en 1 mes | Dias sin crisis: Dias con presencia de Crisis:
(30 dias) Dias de ausencia escolar por crisis:

Antecedentes heredo-familiares de epilepsia: NO O nc st O Lineamaterna [J Linea pater‘naD
Especificar:

Antecedentes patolégicos: U No Consignado [J No tiene

1|Fre1utalesE Sx Torch [ Disgenem’asD Infecciones intrauterinas [ GenetnpﬂtiasD Otros
Z]Feriuatallj Pre-término [J HipnxiaD SéfpsisD Hiperbilirrubinemia [J Sx dificultad respirﬂturiaD
Convulsiones neonatales [] Hipertensién intracraneana L] Otros
3)Postnatal [ ] TCE[] Alergias[] Cisticercosis[] Neurcinfeccion[] Crisisfebriles[] Enfmetabélicas
congénitasl ] Enf Cerebrovascular[] Sx Neurocutineos [1 Neoplasia [Otres
Otras patologias O TCE=trauma cranecencefilics: $X= Sindrome

Apgar []Sedesconoce [No Lsi valer

Niveles Séricos de FAEs 1.No [] 3.No consignado Ozs O ;Cuales?

Desarrollo Psicometor 1.NORMAL [ 2. anormMaL [1 3.NocowsigNaDo [

Asistencia escolar: [ No coNSIGNADO CIno apLica

O sI GRADO ESCOLAR
Tipo de escuela: LJREGULAR [JapapracionescurricuLares [eseeciat [Unoaprica [Dne
Aprovechamiento escolar: LJBUENO [JRecuLar [Imaro DreproBo [Inoconsicnapo [noaprica

COMORBILIDADES PSIQUIATRICAS ACTUALES

no UJ wc [ pepresion [ Tawnsiepap U T oposicionisTA DEsAFIANTE [ tpan [
conpucTaDIsociaL J TesicoTico J T aprenDizaje L reTRasoMenTAL U TavuTisTADD
oTRAS L] ;Cudles?

ENFERMEDADES CONCOMINANTES
no U] wocowsicnapo [ asma [0 atr 0 pesnuTricion L1 por O erce L1 oBEsiDAD

(1 otras O ;cusles?
ATR=atrofia tubular renal; PCl= paralisis cerebral infantil; ERGE= enfermedad reflujo gastroesofa gico
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HOJA DE RECOLECCION DE COSTOS

Costo de los medicamentos FAES

$

Otro farmaco No FAE
S

Total $

Costo de los honorarios profesionales

Costo de los procedimientos

Costo de las intervenciones quirurgicas

Costo de los materiales hospitalarios

Costos de los estudios de imagenes

wvnnnnumn n

Costo de los analisis de laboratorios y cultivos
microbiolégicos

Costos de otros estudios Potenciales Evocados S
Auditivos de Tronco Cerebral (PEATC), Potenciales
Evocados Visuales (PEV), Potenciales Evocados
Somatosensoriales (PESS), otros).:

Total de costos médicos directos variables: S

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DE PACIENTES CON EPILEPSIA DEL INP

Ciudad de Origen |

Tipo de familia nuclear

Familiar que aporta
econémicamente

Cuidador primario

El aportador econémico acude alas | Si No
citas
Permiso laboral con goce de sueldo | Si No

Tiempo de espera para la consulta

Duracion de la consulta

Gasto en alimentos consumidos
durante visita al hospital

Otros gastos mensuales
relacionados con la enfermedad
(hospedaje, alimentacién)

Pérdida de ingresos mensuales por
paciente

Capturo:

Verifico:

116




Anexo 32. Carta de consentimiento y asentimiento

INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Investigadora Principal: Dra. Liliana Carmona Aparicio, Laboratorio de Neurociencias, Tercer
piso de la Torre de Investigacion

Documento de Consentimiento Informado para Padres o Tutores de Menores Participantes
en el Estudio.

Nombre de la Propuesta: Estudio costo-efectividad de las estrategias farmacolédgicas en el
manejo de la epilepsia en poblacion pediatrica.

PARTE I Informacion

Introduccidn: Se le invita a participar en el presente proyecto de investigacion cuya responsable
es la Dra. Liliana Carmona Aparicio, del Laboratorio de Neurociencias. Como es de su
conocimiento, su paciente tiene epilepsia y es tratado bajo medicamentos referidos como
farmacos epilépticos, su tratamiento como es reportado a nivel internacional tiene un costo
economico, asi como una serie de posibles efectos ademas del control de las crisis epilépticas,
por lo que la invitacidn a este estudio reside en participar en contestar una serie de preguntas,
cuyas respuestas serdn manejas bajo confidencialidad del entrevistador. Este conocimiento
ayudaria al médico a conocer los costos del tratamiento prescrito en el periodo en que se le dé
el seguimiento médico bajo este protocolo. Usted(es) como padre(s) o tutor(a)(es) del nifio
pueden informarse de esta investigacion y tomarse el tiempo que necesiten para reflexionar si
su hijo participa 0 no en esta investigacion. Ademas, la investigadora responsable del proyecto
estara en disposicion de explicar lo que se requiera con el fin de que no se presenten dudas en
la firma de este consentimiento y de aceptar participar también durante todo el tiempo que dure
el estudio. Si tiene dudas sobre cualquier cosa relacionada con el proyecto de investigacion
puede comunicarse con la Dra. Liliana Carmona Aparicio al teléfono 10840900 ext. 1425.
Propdsito: El fin de este estudio es determinar el costo-efectividad de los tratamientos con
farmacos antiepilépticos en poblacién pediéatrica con epilepsia.

Tipo de Intervencion de la Investigacion: Resolucién de un cuestionario.

Seleccion de Participantes: No todos los pacientes con la condicion de su hijo(a) pueden
participar ya que ciertas condiciones ajenas o relacionadas a la enfermedad que tiene su paciente
pueden interferir o dar resultados erréneos. Esto tiene que ser considerado en cualquier
investigacion y los investigadores tenemos que poner en todas nuestras investigaciones algo que
se conoce como criterios de inclusién, exclusiéon y eliminacién. A continuacion, se les daran los
criterios de esta investigacion.

Criterios de inclusion

1. Pacientes de nuevo ingreso que hayan asistido a la consulta externa de neurologia y clinica
de epilepsia del INP.

2. Que cuenten con tratamiento antiepiléptico.

3. Que el manejo terapéutico sea de forma consecutiva y cuente con un minimo de seis meses
de seguimiento.
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4. Para la seccién prospectiva que acepten participar en el estudio y firmen la carta de
consentimiento informado y asentimiento si aplica.

Criterios de exclusion

1. Expedientes clinicos incompletos (Pacientes que presenten alguna irregularidad en cuanto a
su informacion en el expediente).

2. Pacientes que presenten el diagnéstico de epilepsia sindromética o presencia de estado
epiléptico.

Criterios de eliminacion

1. Expedientes de pacientes que abandonen la consulta de la clinica de epilepsia del INP
(inasistencia de tres citas).

2. Pacientes en lo que detecte falta de apego al tratamiento farmacol6gico (Que se reporte en el
expediente clinico, o presenten niveles séricos infraterapéuticos).

3. Pacientes que cambien de antiepiléptico antes de 6 meses

Participacion Voluntaria: La participacion de su paciente es voluntaria por lo que usted tiene el
derecho de elegir que participe 0 no SIN repercusion para la atencién médica de rutina que tiene
su paciente en el INP.

Procedimientos y Protocolo: En caso de que acepte que su hijo(a) participe en este estudio a
éste y a usted se le haran algunas preguntas sobre sus antecedentes médicos, si como de
algunos aspectos familiares referidos a la ocupaciéon del proveedor, asi como del cuidador.
Beneficios: Los resultados generados por este estudio ampliaran el campo de conocimiento
sobre el costo-efectividad de los tratamientos para la epilepsia en poblacion infantil mexicana.
Incentivos: Debemos mencionar que ni usted o su paciente recibirdn remuneracién por participar
en este estudio solamente se les proporcionaran los resultados que se obtengan en el presente
estudio.

Confidencialidad: Unicamente los investigadores podran tener acceso a la informacion derivada
del estudio, por lo que la informacién sera estrictamente confidencial y los datos generados no
tendran el nombre de su paciente.

Entrega y divulgacion de resultados: Los resultados poblacionales que se obtengan seran
divulgados en publicaciones especializadas en el tema y en reuniones de alto rigor cientifico. Si
usted desea una copia de los mismos en cuanto se publiquen o bien desea usted o su paciente
gue le sean explicados los resultados lo podra solicitar.

Derecho a negarse y/o retirarse: Si decide que su hijo(a) participe en el estudio también puede
retirarse en el momento que lo desee su hijo(a) o usted, aun cuando el investigador responsable
no se lo solicite, pudiendo informar o no, las razones de esa decision, la cual seré respetada la
integridad de su hijo(a) y seguira con el tratamiento de rutina asignado por su médico tratante.
Debemos reiterar que la investigadora responsable también puede retirar al participante del
estudio en caso de cumplir con los criterios de exclusién o eliminacion arriba presentados.

A quién contactar: En el transcurso del estudio usted o su hijo(a) podran solicitar informacién
actualizada sobre el mismo, al investigador responsable y podra pedir que le sean explicados. Si
tiene dudas sobre cualquier cosa relacionada con el proyecto de investigacion puede
comunicarse con la Dra. Liliana Carmona Aparicio al teléfono 10840900 ext. 1425. E-mail:
c_apariccio@yahoo.com.mx. También podra contactar al Presidente del Comité de Etica en
Investigacion del Instituto Nacional de Pediatria el Dr. Alberto Olaya Vargas Teléfono
5510840900 ext. 1581, domicilio: Insurgentes sur 3700-C, Col. Insurgentes Cuicuilco, Delegacién
Coyoacan, CDMX, México.

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por los Comités de Investigacion y Etica, cuya tarea
es asegurarle que se protegera de dafios a los participantes en la investigacion. Si usted desea
averiguar mas sobre el comité de Etica, contacte al Dr. Alberto Olaya Vargas, Presidente de dicho
Comité Institucional, al teléfono 10840900 ext. 1581. 55
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Formulario de Consentimiento

He leido la informacién proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado. Consiento
voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo que tengo el
derecho de retirarme de la investigacion en cualquier momento sin que afecte en ninguna manera
mi cuidado médico.
Nombre del participante:
Firma o huella del participante:
Fecha:

Nombre del padre:
Firma del padre:
Nombre de la madre:

Firma o huella de la madre:

Fecha:

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento para el potencial
participante y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.

Confirmo que el individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo 1:
Firma o huella del testigo:
Direccion:

Relacion con el participante:
Fecha:

Nombre del testigo 2:
Firma o huella del testigo:
Direccion:

Relacién con el participante:
Fecha:

Nombre del investigador o quien recoge el consentimiento informado:

Firma:

Fecha:

Ha sido proporcionada al participante una copia de este documento de consentimiento informado
NCR.
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INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

Estudio costo-efectividad de las estrategias farmacoldgicas en el manejo de la
epilepsia en poblacion pediatrica.

Investigadora Principal: Dra. Liliana Carmona Aparicio, Laboratorio de Neurociencias,
Tercer piso de la Torre de Investigacion

Documento de Asentimiento Informado para nifios(as) mayores de 12 afios
Introduccion

Se te invita a participar en el presente proyecto de investigacién cuya responsable es la Dra.
Liliana Carmona Aparicio, del Laboratorio de Neurociencias. Como es de tu conocimiento, tu
visita a este servicio es debido a que te estan tratando con medicamentos que controlan las crisis
convulsivas que pueden llegar a presentarse, el tratamiento como es sabido tiene un costo
econdmico, asi como una serie de posibles efectos ademas del control de las crisis convulsivas,
por lo que te invitamos a este estudio para que participes contestando una serie de preguntas,
cuyas respuestas serdn manejas bajo confidencialidad del entrevistador. Este conocimiento
ayudaria al médico a conocer los costos del tratamiento prescrito en el periodo en que estés en
tratamiento médico en el periodo que dure tu participacion en este protocolo. Ademas, si te
interesa conocer mas de este estudio, la investigadora responsable del proyecto estara en
disposicién de explicar lo que se requiera con el fin de que no se presenten dudas en la firma de
este asentimiento y de aceptar participar también durante todo el tiempo que dure el estudio. Si
tienes dudas sobre cualquier cosa relacionada con el proyecto de investigacion puedes
comunicarte con la Dra. Liliana Carmona Aparicio al teléfono 10840900 ext. 1425.

Propésito: El fin de este estudio es determinar el costo-efectividad de los tratamientos con
farmacos antiepilépticos en poblacion pediatrica con epilepsia.

¢Para qué se efectia el estudio? El fin de este estudio es determinar el costo-efectividad de
los tratamientos con farmacos antiepilépticos en poblacion pediatrica con epilepsia.

Tipo de Intervencién de la Investigacion: Resolucién de un cuestionario.

¢En qué consiste el estudio? Se te preguntaran una serie de cuestionamientos referente de
quien te cuida y de la ocupacién de tus cuidadores.

¢ Quiénes pueden participar en el estudio? En este estudio pueden participar los pacientes
con epilepsia con tratamiento con FAEs y que cumplan las siguientes caracteristicas
denominadas criterios:

Criterios de inclusion:
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1. Pacientes de nuevo ingreso que hayan asistido a la consulta externa de neurologia y clinica
de epilepsia del INP.

2. Que cuenten con tratamiento antiepilépticos.

3. Que el manejo terapéutico sea de forma consecutiva y cuente con un minimo de seis meses
de seguimiento.

4. Para la seccidén prospectiva que acepten participar en el estudio y firmen la carta de
consentimiento informado y asentimiento si aplica.

Criterios de exclusion

1. Expedientes clinicos incompletos (Pacientes que presenten alguna irregularidad en cuanto a
su informacién en el expediente).

2. Pacientes que presenten el diagnostico de epilepsia sindromética o presencia de estado
epiléptico.

Criterios de eliminacion

1. Expedientes de pacientes que abandonen la consulta de la clinica de epilepsia del INP
(inasistencia de tres citas).

2. Pacientes en lo que detecte falta de apego al tratamiento farmacolégico (Que se reporte en el
expediente clinico, o presenten niveles séricos infraterapéuticos).

3. Pacientes que cambien de antiepiléptico antes de 6 meses

Participaciéon Voluntaria: Tu participacion es voluntaria por lo que tienes el derecho de elegir
no participar SIN repercusién para tu atencion médica de rutina.

Procedimientos y Protocolo:

¢, Cual es mi participacion en este proyecto? En caso de que aceptes participar en este estudio
se te haran algunas preguntas sobre tus antecedentes médicos, de tus cuidadores y de su
ocupacion.

¢, Cuadles son los riesgos al participar en el estudio? Los riesgos en tu salud son nulos.

Si surge alguna complicacién relacionada con el medicamento, maniobra relacionada al
estudio, ¢,cdmo se me atendera? En este caso como no se realizard ningun tipo de intervencion
y solo efectuaremos preguntas, las complicaciones son inexistentes.

A quién debo buscar si tengo preguntas? Si tiene dudas sobre cualquier cosa relacionada
con el proyecto de investigacion puede comunicarse con la Dra. Liliana Carmona Aparicio al
teléfono 10840900 ext. 1425. E-mail: c_apariccio@yahoo.com.mx. También podras contactar al
Presidente del Comité de Etica en Investigacion del Instituto Nacional de Pediatria el Dr. Alberto
Olaya Vargas Teléfono 5510840900 ext. 1581, domicilio: Insurgentes sur 3700-C, Col.
Insurgentes Cuicuilco, Delegacion Coyoacan, CDMX, México.

¢Puedo dejar de participar en el estudio en cualquier momento? Si decides no participar en
el estudio también puedes retirarte en el momento que lo desees, aun cuando el investigador
responsable no te lo solicite, pudiendo informar o no, las razones de esa decision, sera respetada
tu integridad y seguiras con el tratamiento de rutina asignado por tu médico tratante. Debemos
reiterar que la investigadora responsable también te puede retirar del estudio en caso de cumplir
con los criterios de exclusion o eliminacion arriba presentados.

¢,Quién va a conocer mis datos? ¢Qué se va hacer con ellos? ¢Puedo conocerlos,
incluyendo los resultados de laboratorio? Los resultados poblacionales seran divulgados en
publicaciones y en reuniones de alto rigor cientifico, resguardando en total confidencialidad los
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datos personales de los participantes. Si quieres copia de los mismos en cuanto se publiquen o
bien deseas que te sean explicados los resultados lo podras solicitar.

Al firmar a continuacion acepto que:

1. He leido este formato de asentimiento

2. he tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas

3. Mi participacion en estudio es voluntaria

4. Acepto formar parte del estudio con los procedimientos indicados

5. Sé que puedo negarme a participar y retirarme cuando yo quiera

6. Si no sigo las indicaciones de mi médico, me pueden retirar del estudio, sin que esto afecta
la atencion médica que necesite.

Nombre del nifio participante Fecha
Nombre y firma (o huella) del testigo Fecha
Relacioén con el voluntario

(No deben ser los padres, familiares del nifio o Investigadores del estudio)
Direccion

Nombre y firma (o huella) del testigo Fecha
Relacioén con el voluntario

(No deben ser los padres, familiares del nifio o Investigadores del estudio)
Direccion

Fecha

Nombre y firma del Investigador que toma el Asentimiento
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Anexo 33. Aviso de privacidad
AVISO DE PRIVACIDAD

La Dra. Liliana Carmona Aparicio con Cédula Profesional 6093632, esta legalmente acreditada
como Investigador en Ciencias Médicas adscrita, para ser responsable de proyectos de
investigacion en poblacion atendida al Instituto Nacional de Pediatria, con domicilio en
Insurgentes Sur 3700c Colonia Insurgentes Cuicuilco, Cédigo Postal 04530, Delegacion
Coyoacan en México D.F., la Dra. Carmona es responsable de recabar los datos personales, el
uso que se les dé a los mismos y su proteccion.

Sus datos personales seran utilizados con fines que deriven exclusivamente del proyecto de
investigacion "Estudio costo-efectividad de las estrategias farmacoldgicas en el manejo de
la epilepsia en poblacién pediatrica", en el que usted voluntariamente aceptd participar. Para
los fines antes mencionados podemos recabar sus datos personales de distintas formas: cuando
usted nos los proporcione directamente o través de una llamada telefénica que usted nos realice.
Los datos que recabaremos de manera directa, seran entre otros:

1) Una ficha de identificacién que incluira el nombre completo de su hijo(a), fecha de nacimiento,
sexo, CURP, domicilio, teléfono particular y o celular.

2) Historia Clinica completa.

Los datos que recabaremos de manera telefénica seran, sus dudas o aclaraciones sobre
proyecto de investigacion o cualquier otra duda que usted tenga sobre el tratamiento de su hijo(a).
Le informamos que para cumplir con las finalidades previstas en este aviso de privacidad, seran
recabados y captados como datos personales sensibles, todos aquellos relacionados con
antecedentes clinicos, habitos generales, condiciones patoldgicas y condiciones sociales,
principalmente, nos comprometemos a que los mismos seran tratados bajo las méas estrictas
medidas de seguridad que garanticen su confidencialidad. Usted tiene derecho a acceder a sus
datos personales que poseemos y a los detalles del tratamiento de los mismos, asi como a
rectificarlos en caso de estar inexactos o incompletos. Podra cancelarlos cuando:

0 Considere que no se requieren para alguna de las finalidades sefialadas en el presente aviso
de privacidad.

O A su juicio, estén siendo utilizados para finalidades no consentidas.

0 Decida finalizar su participacion en el proyecto.

O O bien, oponerse al tratamiento de los mismos para fines especificos.

En caso de cancelarlos usted debera de manifestarlo por escrito y especificar el fin que desea
para sus datos. Esta carta debera de ser entregada personalmente a la Dra Liliana Carmona
Aparicio del Laboratorio de Neurociencias del Instituto Nacional de Pediatria.

Sus datos personales seran almacenados en una base electrénica disefiada ex profeso para tal
fin, y bajo resguardo del personal que labora en este proyecto por un lapso de 5 afios. Nos
comprometemos a no transferir su informaciéon a terceros sin su consentimiento, salvo las
excepciones previstas en el articulo 37 de la Ley Federal de Proteccién de Datos Personales en
Posesion de los Particulares, asi como a realizar esta transferencia en los términos que fija la

ley.
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Nos reservamos el derecho de efectuar en cualquier momento modificaciones o actualizaciones
al presente aviso de privacidad, para la atencién de novedades legislativas, politicas internas o
nuevos requerimientos para la prestacién u ofrecimiento de nuestro servicio.

Si Usted considera que su derecho de proteccion de datos ha sido lesionado por alguna conducta
de nuestro personal o nuestras actuaciones o respuestas, presume que en el tratamiento de sus
datos personales existe alguna violacion a las disposiciones previstas en la Ley Federal de
Proteccion de Datos Personales en Posesion de los Particulares, podrd interponer queja o
denuncia correspondiente ante el IFAI, para mayor informacion visite wwww.ifai.org.mx

De conformidad con lo que establece el articulo 9 de la Ley en cita, requerimos de su
consentimiento expreso para el tratamiento de sus datos personales sensibles, por lo que
solicitamos que indique si acepta o no el tratamiento.

Consiento que mis datos personales sensibles sean tratados conforme a los términos y
condiciones del presente aviso de privacidad.

NOMBRE

FIRMA
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