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Capitulo I. Resumen

Introduccion: La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) es la enfermedad reumatoldgica
pediatrica crénica mas frecuente'. EI manejo multidisciplinario y el amplio rango de
opciones terapéuticas la hacen una enfermedad de alto impacto. El costo de la AlJ
incluye la cobertura de servicios médicos, medicamentos, examenes e
intervenciones, y es determinado por el ingreso neto familiar, la actividad de la
enfermedad y su progresién?3. Existen pocos reportes sobre el costo econémico de

la artritis idiopatica juvenil en el mundo, especialmente en los paises de bajo ingreso*.

Objetivo: Estimar el impacto econdmico de la Artritis Idiopatica Juvenil en México

Material y método: Estudio descriptivo y observacional en cuidadores de pacientes
pediatricos con AlJ, de enero a julio de 2022. Se utilizé la adaptacion del cuestionario
“‘Determinacion del Impacto Econdmico de las Enfermedades Reumatoldgicas,
seccion B. Entrevista relativa a aspectos demograficos y socioecondémicos,
obteniendo datos sobre cuidados de la salud, medicamentos, examenes
complementarios, costos indirectos e ingresos totales familiares. Los resultados se

reportan en medidas de tendencia central y proporciones

Resultados: Se incluyeron 50 cuidadores de pacientes con AlJ, con mediana de
edad 37.4 afos (IQR 23-58), 80% femenino, 34 de ellos con al menos 12 afos de
educacion formal, 50% reportaron tener trabajo remunerado. Todos los cuidadores

fueron familiares directos de los pacientes. 60% de los pacientes fueron mujeres, la
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mediana de edad fue 9 afos (IQR 2-19). El subtipo predominante fue poliarticular
(52%), seguido por artritis relacionada a entesitis (18%) y AlJ sistémica (12%), sin
pacientes con artritis psoriasica o indiferenciada. La media de evoluciéon fue 41
meses. La cuarta parte de los pacientes tiene historia de hospitalizacion por actividad
de la enfermedad, solo 5 pacientes presentan discapacidad. Todos los pacientes
utilizaron farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad, 72% sintéticos
y 28% biologicos. Uno de cada 5 pacientes recibié triamcinolona intraarticular. La
frecuencia de las visitas médicas varia entre uno y seis meses. El ingreso medio
mensual familiar es 410USD, con un gasto promedio por la enfermedad de 200USD

destinado a la atencion del paciente con artritis idiopatica juvenil.

Conclusiones: Los resultados de este estudio demuestran el impacto de la AlJ en
las familias mexicanas del noreste de nuestro pais. El costo directo de la enfermedad
esta influenciado por la cobertura parcial o total de las instituciones publicas, el costo
indirecto refleja la dificultad de los pacientes para obtener atencion especializada. El
impacto de la enfermedad en el paciente y su familia puede significativamente afectar
la adherencia al tratamiento y cuidado multidisciplinario, empeorando asi su

pronaostico.

Palabras claves: Artritis idiopatica Juvenil, Costo de enfermedad, Impacto

economico, economia, estudio econdémico, carga economica.
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Capitulo Il. Marco teérico

1. Marco teédrico

La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es la enfermedad crénica reumatolégica mas comun
en pediatria, con una incidencia de 1.6 a 23 por 100,000 persona . La prevalencia
es desconocida dado que varia entre paises y de acuerdo con los subtipos de
enfermedad, se estima entre 4.2y 20.5 por cada 100,000 personas. AlJ es un término
general que se utiliza para representar un grupo de enfermedades que se
caracterizan por artritis de inicio antes de los 16 afos, con una duracién minima de

6 semanas?®.

En 1997 ILAR (International League of Associations for Rheumatology), establece
los criterios de clasificacidon de la AlJ considerando 7 tipos de enfermedad: sistémica,
oligoarticular, poliarticular con factor reumatoide positivo, poliarticular con factor
reumatoide negativo, artritis psoriasica, artritis relacionada a entesitis, e

indiferenciada, cada una con caracteristicas especiales para clasificarlas®.

Los pacientes con AlJ presentan cuadros de inflamacion articular, rigidez, dolor,
contracturas, fatiga, alteraciones del crecimiento y alteraciones en la funcionalidad.’
La evolucidon y pronostico de estos pacientes es variable segun el tipo de AlJ que
presentan. A pesar de las variaciones, que incluyen el numero de articulaciones
afectadas, la gravedad de la enfermedad y la sintomatologia extraarticular
acompanante, todos presentan una enfermedad crénica que requiere un tratamiento

a largo plazo y un seguimiento cercano con su médico tratante®.
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Al ser una enfermedad crdnica, es considerada una causa importante de
discapacidad a corto y largo plazo®. Se han encontrado factores relacionados al
deterioro en la salud relacionado a la calidad de vida (CVRS/HRQOL) capacidad
funcional, dolor informado por el paciente, ausencia escolar y la carga subjetiva del

uso de medicamentos®.

Se estima que 50% de los pacientes entran a la edad adulta con enfermedad activa
y limitacién funcional, esto se puede traducir en una enfermedad con actividad
persistente que lleva o produce discapacidad funcional y restringe la calidad de vida

se asocia con un costo mayor de forma significante °

El enfoque de tratamiento de la AlJ es multidisciplinario, involucrando un equipo
donde participe el paciente y su familia, los departamentos de reumatologia
pediatrica, psiquiatria o psicologia, rehabilitacion y nutricion. Dentro del tratamiento
farmacoldgico encontramos una gran gama de medicamentos desde antiinflamatorios
no esteroideos hasta terapia bioldgica, pasando por esteroides y farmacos
modificadores de enfermedad (FARME) los cuales varian mucho en precio,
considerando esto, encontramos que el acceso a medicamentos es limitado para una
fraccion de la poblacion, y con ello, el tratamiento se ve sujeto a la disponibilidad de
nuestro medio. Debido al tratamiento multidisciplinario, y el alto costo en salud que
genera, la AlJ es considerada como una enfermedad con alto impacto para la familia
y la sociedad®. Este gasto aumenta al presentarse periodos importantes de actividad

de la enfermedad y conforme esta progresaZ.
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Respecto a los gastos, encontramos aquellos relacionados directamente con el
servicio de salud y los no relacionados a los servicios de salud. El costo por servicios
de salud incluye consultas médicas, hospitalizaciones, medicamentos, sesiones de
rehabilitacion; los no relacionados a los servicios de salud incluyen aquellos que
realiza el cuidador del paciente como lo son el transporte, ausencia laboral para
acudir a citas médicas o aplicacion de medicamentos, pagos a cuidadores no
profesionales y adaptaciones al hogar. Algunos pacientes con AlJ presentan
limitacion importante en sus actividades diarias y requieren asistencia con aparatos
que faciliten la funcionalidad, como silla de ruedas y andador. Ademas, en ocasiones
requieren realizar modificaciones hogar para facilitar sus actividades, como
adaptaciones en el bafio o ducha con barras de apoyo, palanca del inodoro y palanca

de regadera entre otras'’.

2. Antecedentes

Un estudio realizado en 6 paises europeos (Alemania, Suecia, Italia, Reino Unido,
Francia y Bulgaria) encontré que los pacientes pediatricos tenian un gasto anual que
variaba entre 18,913 € y 45,227 € por paciente; dentro de estos aproximadamente
50% se encontraba en costos directos, con un rango de gastos entre 11,068 € y
26,985 €, y una menor parte en costos directos de servicios no relacionados a la

salud, con un rango de 7,837 € a 18,242 €°.

En México encontramos un estudio realizado entre 2004-2005 en adultos con

enfermedades reumatologicas, reporta un gasto anual en pacientes con artritis
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reumatoide de 2,334.3 ddlares, con un gasto de bolsillo de 498.6 ddlares (26.1%), con
la mayor proporcion en medicamentos, seguido de terapias alternativa y pruebas
diagnosticas (laboratorios y estudios de gabinete), de estos pacientes el 37.9% tenia

cubertura para medicamentos por alguna institucion 3

3. Planteamiento del problema

La AlJ, como la enfermedad reumatolégica mas comun de la infancia, se ha
convertido en un problema creciente de salud publica. Debido a su etiologia
desconocida, los tratamientos principalmente se enfocan en tratar los sintomase
inducir la remision, implicando en su mayoria tratamiento prolongados. Una parte
importante de la eficacia del tratamiento depende del apego al mismo, el cual en

ocasiones por cuestiones econdmicas se puede ver comprometido.

El impacto de una enfermedad se determina por el costo social y econdmico que
genera en el ingreso de los paises y el paciente, depende de factores como el ingreso
familiar, la cobertura por servicios médicos, el costo de medicamentos, estudios e

intervencioness.

No se cuenta con datos de costos de AlJ en Latinoamérica, pero estudios europeos
han encontrado que los gastos en este tipo de enfermedades pueden llegar a ser
muy altos y representar porcentajes importantes de la economia familiar. Por lo antes
mencionado surge la necesidad de desarrollar una investigacién con este objetivo de

calcular el impacto economico de la AlJ en México
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4. Justificacion

Existen pocos reportes sobre el costo econdmico de la AlJ en el mundo, en todos
estos se reporta una variabilidad importante en subtipos de le enfermedad (3) y se
considera un calculo complejo de obtener debido a la dificultad para recolectar todos

los datos de costos directos e indirectos sobre la atencion del paciente.

Actualmente en México no contamos con estudios de impacto econémico de la AlJ
por lo cual consideramos necesario realizar este tipo de estudios, para asi poder
contar con datos fidedignos, y de esta manera conocer el verdadero impacto de esta
enfermedad en la economia de una familia mexicana, ademas conocer el gasto de

bolsillo de aquellas familias en las que alguno de sus integrantes presente AlJ.

Al tener una idea del verdadero impacto econdmico de este padecimiento se pueden
hacer recomendaciones, en cuanto a la atencién de estos pacientes, como buscar la
inclusién y ampliar la cubertura de estos padecimientos en los diferentes sistemas
de salud que contamos en el pais, y asi mejorar el tratamiento y prondstico de estos

pacientes.

5. Pregunta de investigacion

¢, Cual es el impacto econdmico de la Artritis Idiopatica Juvenil en México?
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Capitulo lll. Objetivos
Objetivo primario
e Estimar el impacto econémico familiar del paciente con Artritis Idiopatica Juvenil

en México.

Objetivos secundarios
e Estimar el costo directo de la atencibn médica de los pacientes con Artritis
Idiopatica Juvenil derivado de:
o Medicamentos
o Estudios de laboratorio
o Estudios de imagen
o Consultas en reumatologia pediatrica
o Consultas por otros servicios

o Otros gastos directos

e Estimar el costo indirecto de la atencion médica de los pacientes con Artritis
Idiopatica Juvenil derivado de:
o Transporte
o Viaticos
o Adecuaciones hogar / escuela / trabajo
o Cuidados especiales.
o Otros

o Estimar gasto de bolsillo de pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil.
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Capitulo IV. Material y métodos

Diseno del Estudio

Se realiz6 un estudio transversal y descriptivo.

Poblacién de Estudio y Lugar de trabajo
El estudio se realiz6 en cuidadores de pacientes con diagnostico de artritis idiopatica
juvenil con seguimiento en la consulta de reumatologia pediatrica del Hospital

Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez” entre enero y julio de 2022.

Criterios de seleccion

1. Criterios de inclusion
e Cuidadores (18 a 80 afos) de pacientes pediatricos con Artritis Idiopatica
Juvenil segun la clasificacion ILAR 1997.
e Paciente con mas de un mes del diagnostico de Artritis Idiopatica Juvenil.
2. Criterios de exclusion
e Cuidadores con mas de un enfermo con alguna enfermedad crénica, que
incluye otras enfermedades autoinmunes o reumaticas, enddcrinas,
neuroldgicas, neoplasicas, hematologicas, cutaneas, ortopédicas o digestivas.
e Cuidadores que se nieguen a participar.
e Cuidadores que no sean capaces de contestar cuestionario.
3. Criterios de eliminacion

e Cuestionarios incompletos.
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Variables

e Datos del cuidador

O

O

O

O

Sexo
Edad
Estado civil y numero de hijos

Caracteristicas escolares y ocupacionales

e Datos del paciente

O

O

O

O

Sexo

Edad

Tipo de AlJ: De acuerdo con la clasificacion ILAR 1997
Tiempo de evolucién de la AlJ

Numero de consultas previas al diagnostico

Tipo de atencién previa al diagndstico

Gastos previos al diagnostico

Tipo de servicio médico

Discapacidad

Cobertura de medicamentos y estudios a nivel institucional

e Caracteristicas del hogar

O

O

Numero de habitantes

Otros habitantes del hogar

Numero de habitaciones para dormir
Equipamiento y Servicios domiciliarios

Adaptaciones al hogar por enfermedad

Version 1. Diciembre 2022
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e Ingreso familiar mensual
o Numero de personas que contribuyen al ingreso familiar
o Ingreso laboral
o Influencia de la enfermedad en la situacién econémica familiar
o Incapacidad laboral y reembolsos
e (Gasto directo:
o Costo de medicamentos
o Costo de laboratorios y auxiliares de imagen
o Costo de atencion hospitalaria
e Gasto indirecto:
o Costo por Fisioterapia, ejercicio, deporte
o Costo por traslado al centro hospitalario
o Costo de viaticos

o Costo por medicina alternativa

Procedimiento

Se realizo la revision del cuestionario “Determinacion del Impacto Econémico en
Enfermedades reumaticas, Seccion B. Entrevista relativa a aspectos demograficos y
socioeconomicos”, sobre el cual se hicieron adaptaciones para su aplicacién en
cuidadores de pacientes con AlJ que sean mayores de edad, con una prueba piloto
en 15 pacientes para valorar la comprension de preguntas, aceptabilidad, uso de
lenguaje comun vy factibilidad del cuestionario, con lo obtenido se realizaron las

modificaciones finales del cuestionario.
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En una segunda fase, se invit6 a los cuidadores que cumplieran con los criterios de
inclusion a participar en el estudio, explicandose la finalidad del protocolo y la
confidencialidad del estudio, posteriormente se aplicd la version final del cuestionario

previa firma del consentimiento informado.

Finalmente se llevd a cabo en analisis de los resultados obtenidos para realizar la

estimacion del impacto economico de la artritis idiopatica juvenil en México.

Analisis estadistico

Los costos se transformaron a dodlares americanos (USD), para que pudieran ser
comparados con los reportes internacionales. En el analisis descriptivo de las
variables continuas, se reportaron medidas de tendencia central y de dispersion, a

través de media y desviacion estandar o mediana y rango Inter cuartil.

Riesgos y beneficios

Conforme al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la Salud en su Titulo 2°, Capitulo 1°, Articulo 17, Fraccion |, el riesgo de ésta
investigacion fue considerada como investigacion sin riesgo ya que en el estudio se
emplearon técnicas y meétodos de investigacion documental, sin realizarse
intervencidn o modificacion intencionada en las variables fisiologicas, patoldgicas o
sociales de los individuos; ademas no se realizd en una poblacién vulnerable debido
a que la informacién se obtuvo del expediente clinico y el reporte del cuestionario de

los sujetos.
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Gracias a esta investigacion se pretendié dotar de informacion suficiente para la
mejora constante de la atencion médica y la calidad de los servicios en el

Departamento de Pediatria del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”.

Aspectos éticos

1. Se garantizé que este estudio tuviera apego a la legislacion y reglamentacion
de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, lo que brindo
mayor proteccion a los sujetos del estudio.

2. Conforme al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud en su Titulo 2°, Capitulo 1°, Articulo 17, Fraccion |, el
riesgo de ésta investigacion fue considerada como investigacion sin riesgo ya que
en el estudio se emplean técnicas y métodos de investigacion documental
prospectivo y no se realizo ninguna intervencion o modificacion intencionada en las
variables fisiologicas, patologicas o sociales de los individuos; ademas no se realizo
en una poblaciéon vulnerable debido a que la informacion se obtuvo del expediente
clinico de los sujetos a investigar.

3. Los procedimientos de este estudio se apegaron a las normas éticas, al
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion, Buenas
Practicas Clinicas y se llevé a cabo en plena conformidad con los siguientes
Principios de la “Declaracion de Helsinki” (y sus enmiendas en Tokio, Venecia, Hong
Kong y Sudafrica) donde el investigador garantiza que:

a. Se realizé una busqueda minuciosa de la literatura cientifica sobre el tema.
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b. El protocolo fue sometido a evaluacion por el Comité de Investigacion y
Comité de Etica en Investigacion del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio
Gonzalez”.

c. Este protocolo fue realizado por personas cientificamente calificadas y bajo la
supervision de un equipo de médicos clinicamente competentes y certificados en su
especialidad.

d. Este protocolo guardoé la confidencialidad de las personas. Todos los autores
firmaron una carta de confidencialidad sobre el protocolo y sus resultados de manera
que garantice reducir al minimo el impacto del estudio sobre su integridad fisica,
mental y su personalidad.

e. Este protocolo se habria suspendido si se comprueba que los riesgos superan
los posibles beneficios.

f. La publicacion de los resultados de esta investigacion preservara la exactitud
de los resultados obtenidos.

g. Tomando en cuenta el Articulo 23 del Capitulo 1°, Titulo 2° del Reglamento
de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, cada posible
participante fue informado suficientemente de los objetivos, métodos, beneficios,
posibles riesgos previstos y las molestias que el estudio pudo acarrear.

h. Se respetaron cabalmente los principios contenidos en el Coddigo de

Nuremberg, y el Informe Belmont.
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Presupuesto y financiamiento

Costo unitario Costo total
Gastos directos $1000.00 (Impresiones de [$1000.00
cuestionario y boligrafos)
Gastos indirectos $0 $0
Cronograma de Actividades
ACTIVIDADES 2021 2022
O| N| D| E| F| M| A|M| J| J D

Redaccion del titulo

investigacion

Esquema del proyecto de

Elementos del proyecto

Objetivos de la
investigacion

Justificacion e importanci

Revision bibliografica

Presentacion idea de
investigacion

Elaborar protocolo de
investigacion

Recoleccion de datos

Presentacion inicio de
investigacion

Analisis de datos

Presentacion de avance
de investigacion

trabajo final

Redaccioén del borrador dé

Revision y correccion del
borrador del trabajo final

Presentacion
conclusiones de
investigacion

Entrega de reporte final
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Capitulo V. Resultados
Caracteristicas de los cuidadores
Se incluyeron 50 cuidadores de pacientes con AlJ, con mediana de edad 37.4 afos
(IQR 23-58), 80% femenino, 34 de ellos con al menos 12 afos de educacion formal,
50% reportaron tener trabajo remunerado. Todos los cuidadores fueron familiares
directos de los pacientes. Menos del 5% de los cuidadores cuentan con incapacidad

o reembolsos en su trabajo por la enfermedad de sus pacientes (Tabla 1).

Caracteristicas de los pacientes

60% de los pacientes fueron mujeres, la mediana de edad fue 9 afios (IQR 2-19). El
subtipo predominante de AlJ fue poliarticular (52%), seguido por artritis relacionada
a entesitis (18%) y AlJ sistémica (12%), sin pacientes con artritis psoriasica o
indiferenciada. La media de evolucion de la enfermedad fue 41 meses. La cuarta
parte de los pacientes tiene historia de hospitalizacion por actividad de la
enfermedad, solo 5 pacientes presentan discapacidad. Todos los pacientes utilizaron
farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad, 72% sintéticos y 28%
biolégicos. Uno de cada 5 pacientes recibid triamcinolona intraarticular. La frecuencia

de las visitas médicas varia entre uno y seis meses (Tabla 2).

Caracteristicas del hogar
Poco menos de la mitad de los pacientes acuden en transporte propio a la consulta
meédica. El tiempo medio de traslado al centro médico es de 210 minutos. 2 de cada

5 pacientes acuden de otras entidades federativas, incluyéndose estados vecinos
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como Tamaulipas, San Luis Potosi o Coahuila, y otros a mayor distancia como

Zacatecas, Veracruz, Sonora, Michoacan, Estado de México y Querétaro (Tabla 3).

La media de habitantes del hogar del paciente fue de 4 personas, incluyéndose en
el 40% de los hogares algun familiar de tercer grado como abuelos o tios. 86% de
los cuidadores consideran que su situacion econdmica familiar ha empeorado

posterior al diagnéstico de AlJ.

Impacto econémico

El ingreso medio mensual familiar es 410USD. Cuatro de cada cinco hogares
cuentan unicamente con ingreso del jefe del hogar (Tabla 4). Cerca del 60% de los
pacientes cubren los gastos de la enfermedad por medios propios, menos del 5% de
los menores cuentan con seguridad médica privada. En promedio 200USD del
ingreso mensual familiar son destinados a la atencion del paciente con artritis
idiopatica juvenil. Los gastos directos ascienden al 75% de este gasto (Tabla 5), el

resto corresponde a costos indirectos de la enfermedad (Tabla 6).
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Capitulo VI. Discusién
Las enfermedades reumaticas a diferencia de la mayoria de las enfermedades en
la edad pediatrica ameritan visitas frecuentes al médico, examenes de laboratorio y
pruebas de imagen, terapia médica, fisica y rehabilitacion, ademas de seguimiento
multidisciplinario a lo largo de su evolucién, factores que incrementan el costo por
enfermedad. El pequefio numero de reumatdlogos pediatras, y la concentracion de
su atencion en areas urbanas y centros educativos, limita potencialmente el acceso
a un porcentaje importante de la poblacién '2, asi, nuestro centro hospitalario recibe

pacientes de localidades a mas de 400km de distancia.

Es claro que el impacto de las enfermedades reumaticas es distinto alrededor del
mundo, y es influenciada por la estructura social y econdmica, en paises de bajo
ingreso, la falta de cobertura por servicios sanitarios y la dificultad para el acceso a
medicina especializada hacen dificil determinar el impacto real de la enfermedad™3,
en México, 7 de cada 10 mexicanos cuentan con afiliacion a servicios médicos, sin
embargo, la cobertura institucional para el diagnostico y tratamiento de las

enfermedades reumatoldgicas en la edad pediatrica no ha sido establecida.

La finalidad de nuestro estudio fue determinar el impacto que tiene la artritis
idiopatica juvenil como enfermedad reumatolégica de mayor prevalencia en la edad
pediatrica, en un estudio previo, realizado en 2021 por Fortuna-Reyna vy

colaboradores, en varios centros hospitalarios del pais, se evalud el impacto de las
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enfermedades reumaticas en la poblacion mexicana, demostrando la influencia
potencialmente devastadora multidimensional del paciente y su entorno, con un

impacto especialmente alto a nivel social y econémico.

Otro estudio realizado por Mould-Quevedo y colaboradores en 2007, evalud el costo
de las enfermedades reumaticas inflamatorias en nuestro pais desde el punto de
vista de los pacientes, donde se reportaron gastos directos de la enfermedad de
hasta 25% del ingreso, significativamente mayores para artritis reumatoide, seguidas

por espondilitis anquilosante y gota3.

Dando continuidad a la revision sistematica realizada en 2021 por Garcia y cols?,
sobre el impacto econdmico de la AlJ, se realizd la adaptacién al cuestionario
“‘Determinacion del Impacto Econdmico en Enfermedades reumaticas, Seccion B.
Entrevista relativa a aspectos demograficos y socioeconémicos”, para su aplicacion
en cuidadores de pacientes con diagnostico de artritis idiopatica juvenil, la
herramienta nos permitié obtener informaciéon demografica sobre los pacientes y sus
cuidadores, sobre su situacion social y econdmica, ademas de cifras sobre los

costos directos e indirectos que la AlJ ocasiona en sus hogares.

El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), a través de la Encuesta
Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares, actualizada en 2020, clasifica los

hogares mexicanos en tres clases sociales, considerando las caracteristicas
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sociodemograficas de los residentes del hogar, el equipamiento y servicios de este,
la condicion educativa y ocupacional de los integrantes del hogar, sus percepciones

y gasto corriente’®.

El ingreso total promedio en nuestro pais se reporté en 900 USD mensuales'®, que
difiere con los resultados de nuestro estudio donde el promedio de ingresos oscila
en los 410 USD mensuales, lo que clasifica a nuestra poblacion como clase baja. El
gasto monetario total promedio se calculé en 500 USD mensuales, alrededor del
67% en alimentacion, servicios y vivienda, y menos del 5% en salud'®, dato que
contrasta con la informacion obtenida en nuestro estudio, donde una familia con uno
de sus integrantes diagnosticado con artritis idiopatica juvenil invierte en gastos
directos e indirectos de la enfermedad, hasta 48% de sus ingresos. Un estudio
realizado en 2016 en Londres acerca de los costos y la calidad de vida relacionada
a AlJ reporto datos similares, con un costo por enfermedad del 46% del ingreso anual

y pérdida de productividad de hasta 27.6%

La Organizacion Mundial de la Salud define a las enfermedades catastroficas como
aquellas patologias cronicas, de baja prevalencia, con un costo directo mayor al 40%
del ingreso del hogar. Los resultados obtenidos de este estudio reflejan un gasto
promedio secundario a la AlJ cercano a la mitad del ingreso familiar mensual, que
coincide con lo publicado en 2012 para los costos generados por artritis reumatoide

en nuestro pais’®. Los costos se ven incrementados hasta siete veces en pacientes

Version 1. Diciembre 2022 26



con enfermedad activa, con una variacion sustancial entre tipos de enfermedad® y el

tiempo de evolucion de esta'’.

El gasto directo ocupa el mayor porcentaje del costo de la enfermedad, mas del 40%
se destina a la adquisicion de medicamentos, porcentaje que se ve afectado por el
grado de actividad y subtipo de la enfermedad, mientras los costos indirectos se ven
modificados principalmente por la dificultad para el acceso al centro médico, la

regularidad de los examenes y visitas médicas °.

Dada la naturaleza fluctuante de la enfermedad, cierto porcentaje de pacientes
pasara a la edad adulta con algun grado de actividad de la enfermedad, lo que
secundariamente incrementara el impacto de la enfermedad en los distintos aspectos
de su vida desde el aspecto educativo, ocupacional, sentimental y por supuesto

econdmico’.

El uso de terapia biologica ha mejorado el prondstico de los pacientes con
enfermedades reumatologicas, logrando mejores tasas de remisidon con el
inconveniente del incremento del costo anual por enfermedad en hasta 20 veces que
con el uso de terapias convencionales'®. En el primer afio de AlJ, los nifios consumen
un mayor porcentaje de recursos destinados al diagnostico y tratamiento de la
enfermedad??, los estudios iniciales, la frecuencia de las visitas y la necesidad de

tratamiento adicional contribuyen a esto. Thornton y colaboradores reportan costos
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por atenciones medicas desde 21 hasta 133 USD por evento, 37 USD por estudios
de laboratorio y 309 USD por estudios de imagen. Del cuestionario realizado en

nuestra poblacion obtenemos costos medios de 80, 50 y 25 USD respectivamente.

En nuestro medio, el acceso a la terapia bioldgica se ve reducido en gran medida a
la cobertura por las instituciones de salud publica, puesto que menos del 5% de la
poblacidn en seguimiento tiene la capacidad econdmica para adquirir este tipo de
medicamentos debido a su alto coste, siendo asi, que un alto porcentaje de pacientes
con AlJ se mantienen con tratamiento convencional a pesar de alta actividad de su
enfermedad. Brunner y colaboradores, en 2006, reafirmaron esta disparidad
reportando peor indice de calidad de vida y mayor discapacidad en pacientes sin
seguridad medica estable?!, en nuestro estudio no contamos con datos sobre
actividad de la enfermedad, por lo que la informacién es insuficiente para respaldar

esta hipotesis.
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Capitulo VII. Conclusién
Los resultados de este estudio demuestran el impacto de la Artritis Idiopatica Juvenil
en las familias mexicanas. El costo directo de la enfermedad esta influenciado por la
cobertura parcial o total de las instituciones publicas, el costo indirecto refleja la
dificultad de los pacientes para obtener atencion especializada. ElI impacto de la
enfermedad en el paciente y su familia puede significativamente afectar la

adherencia al tratamiento y cuidado multidisciplinario, empeorando asi su prondstico.

En una segunda etapa de este estudio, buscaremos que los datos incluyan otros
centros hospitalarios, con la finalizar de globalizar los resultados y lograr un mayor
impacto de la informacion. El impacto encontrado de la enfermedad a nivel
socioeconomico permitira la busqueda de iniciativas de salud publica que permitan
a los pacientes con artritis idiopatica juvenil acceder a mejores opciones terapéuticas

y con ello, integrarse de manera oportuna a la sociedad.
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Anexo 1. Tablas

Capitulo IX. Anexos

Tabla 1. Caracteristicas de los cuidadores

Variable N (%)
Sexo Femenino 40 (80)
Masculino 10 (20)
<30 afos 8 (16)
Edad 31- 45 anos 29 (58)
46-60 anos 13 (26)
Casado/Union libre 36 (72)
Estado civil Soltero 6 (12)
Divorciado 8 (16)
Uno 6 (12)
Numero de hijos Dos a tres 37 (74)
Mas de cuatro 7(14)
Primaria 6 (12)
Secundaria 18 (36)
Grado académico Bachillerato 10 (20)
Carrera técnica 7(14)
Licenciatura 7(14)
Posgrado 2(4)
. . Empleado 27 (54)
Situacion laboral Desempleado 23 (46)
Tabla 2. Caracteristicas de los pacientes
Variable N (%)
Sexo Femenino 31 (62)
Masculino 19 (38)
<5 afos 6 (12)
6-10 anos 9(18)
Edad 11-15 afios 26 (52)
16-20 afos 7(14)
Sistémica 6 (12)
Oligoarticular 4 (8)
: Poliarticular 28 (56)
Tipo de AlJ Psoriasica 0(0)
Artritis relacionada a entesitis 12 (24)
Indiferenciada 0 (0)
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Tiempo de evolucion

<12 meses 8 (16)
Tiempo evolucion 13-24 meses 13 (26)
AlJ 4 (8)
25-36 meses 27 (54)
> 36 meses

Numero de 1-2 24 (48)
cc_)nsu!ta_s previas al 3-4 15 (30)
diagndstico +5 11 (22)
. .- Medicina general 35 (70
Tipo de médicos de o 42 9 29 258;
atencior Previaal  ortopedia 22 (44)
9 Otros 6 (12)
. <100 USD 28 (56)
Gastos previos al 444 550 ygp 11 (22)
diagnéstico >250 USD 11 (22)
Tipo de cobertura :Qrsi‘\t';léca'onal 12 8)8)
médica Ninguna 29 (58)
Cobertura completa de medicamentos y estudios 30 (60)

Discapacidad 5(10)
Tabla 3. Caracteristicas del hogar
Variable N (%)
. 1-4 29 (58)
WA 20 6o
>7 1(2)
Numero de cuartos 1-3 43 (86)
para dormir >4 7 (14)
Otros habitantes del Abuelos 10 (20)
hogar Tios, primos 7 (14)
Agua potable, Luz eléctrica, Drenaje 50 (100)
Servicios del hoaar Cocina independiente 49 (98)
9 Internet 28 (56)
Vehiculo propio 21 (42)

Adaptaciones al hogar por enfermedad

1(2)
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Tabla 4. Ingreso familiar mensual

Variable N (%)
Numero de personas 1 39 (78)
que contribuyenal 2 9 (18)
ingreso familiar >3 2(4)
<600 USD 40 (80)
Ingreso mensual 600-1200 USD 6 (12)
>1200 USD 4 (8)
Influencia de la Empeord un poco 27 (54)
enfermedad en la Empeoro considerablemente 16 (32)
situacion econémica Mejord un poco 5(10)
familiar Mejoré considerablemente 2(4)
Reembolsos de atencién médica 9 (18)
Incapacidad/permiso para asistir a citas médicas 3 (6)
Tabla 5. Gastos Directos
Variable Media USD
Costo de medicamentos 45
Costo de laboratorios iniciales 100
Costo de laboratorios de control 25
Costo de auxiliares de imagen 25
Costo de atencion hospitalaria: cirugias, accidentes, urgencias 80
Tabla 6. Gastos indirectos
Variable Media USD
Costo por fisioterapia, ejercicio o deporte 12
Costo por traslado al centro hospitalario 43
Costo por viaticos 17
Costo por medicina alternativa 22
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Anexo 2. Aprobacién del Comité de Etica en Investigacion

®

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON i FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO
DR. med. NADINA EUGENIA RUBIO PEREZ
Investigador principal
Departamento de Pediatria
Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”
Presente.-

Estimada Dra. Rubio:

En respuesta a su solicitud con nimero de ingreso EN21-00313 con fecha del 14 de octubre del
2021, relacionada al estudio titulado “Impacto econémico de la artritis idiopatica juvenil
en México” con clave de registro PE20-00004 recibida en las oficinas de la Secretaria de
Investigacion Clinica de la Subdireccién de Investigacion, se extiende la siguiente notificacion con
fundamento en el articulo 41 BIS de la Ley General de Salud; los articulos 14 inciso VII, 99 inciso
I, 102, 111 y 112 del Decreto que modifica a la Ley General de Salud en Materia de Investigaciéon
para la salud publicado el dia 2 de abril del 2014; ademas de lo establecido en los puntos 4.4, 6.2,
6.3.2.8, 8 y 9 de la Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que establece los criterios para
la ejecucion de proyectos de investigacion para la salud en seres humanos; asi como por el
Reglamento interno de Investigacion de nuestra Institucion.

Se le informa que el Comité a mi cargo ha determinado que el tramite con el numero de ingreso
antes mencionado cumple con la calidad técnica y el mérito cientifico para garantizar la correcta
conduccion que la sociedad mexicana demanda, por lo cual ha sido APROBADO.

El (Los) documento(s) aprobado(s) en esta solicitud se enlista(n) a continuacién:
e Protocolo escrito en extenso, version 5.0 de fecha Noviembre 2021.

Toda vez que el protocolo original, asi como la carta de consentimiento informado o cualquier
documento involucrado en el proyecto sufran modificaciones, éstas deberan someterse para su re-
aprobacion.

Sera nuestra obligacion realizar visitas de seguimiento a su sitio de investigacién para que todo lo
anterior se encuentre debidamente consignado. En caso de no apegarse, este Comité tiene la
autoridad de suspender temporal o definitivamente la investigacion en curso, todo esto con la
finalidad de resguardar la calidad de los datos generados durante la uccion del proyecto.

Atentamente, gﬁ
“Alere Flammam Veritatis” %]

COMITE DE INVESTIGACION

DR. C. GUILLERMO ELIZONDO RIOJAS
Presidente del Comité de Investigacion

Comité de Investigacion
Av. Francisco |. Madero y Av. Gonzalitos s/n, Col. Mitras Centro, C.P. 64460, Monterrey, N.L. México
Teléfonos: 818329 4050, Ext. 2870 a 2874. Correo Electronico: investigacionclinica@meduanl.com

Septiembre 18, 2017
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Anexo 3. Aprobacién del Comité de Investigacion

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO
DR. med. NADINA EUGENIA RUBIO PEREZ
Investigador principal
Departamento de Pediatria
Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”
Presente.-

Estimada Dra. Rubio:

En respuesta a su solicitud con nimero de ingreso EN21-00313 con fecha del 14 de octubre del
2021, relacionada al estudio titulado “Impacto econémico de la artritis idiopatica juvenil
en México” con clave de registro PE20-00004 recibida en las oficinas de la Secretaria de
Investigacion Clinica de la Subdireccion de Investigacion, se extiende la siguiente notificacion con
fundamento en el articulo 41 BIS de la Ley General de Salud; los articulos 14 inciso VII, 99 inciso |,
102, 109 y 112 del Decreto que modifica a la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la salud publicado el dia 2 de abril del 2014; ademas de lo establecido en los puntos 4.4, 6.2,
6.3.2.8, 8 y 9 de la Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que establece los criterios para
la ejecucion de proyectos de investigacion para la salud en seres humanos; asi como por el
Reglamento interno de Investigacion de nuestra Institucion.

Se le informa que el Comité a mi cargo ha determinado que el tramite con el nimero de ingreso
antes mencionado cumple con los aspectos éticos necesarios para garantizar el bienestar y los
derechos de los sujetos de investigacion que la sociedad mexicana demanda, por lo cual ha sido
APROBADO.

El (Los) documento(s) aprobado(s) en esta solicitud se enlista(n) a continuacion:

e Protocolo escrito en extenso, version 5.0 de fecha Noviembre 2021.
Formato de Consentimiento Informado, Version 4.0 de fecha Noviembre 2021.
Cuestionario Determinacion del Impacto Econémico en Enfermedades reumaticas. Seccién
B. Entrevista relativa a aspectos demograficos y socioecondmicos.

Toda vez que el protocolo original, asi como la carta de consentimiento informado o cualquier
documento involucrado en el proyecto sufran modificaciones, éstas deberan someterse para su re-
aprobacion.

Sera nuestra obligacion realizar visitas de seguimiento a su sitio de investigacién para que todo lo
anterior se encuentre debidamente consignado. En caso de no apegarse, este Comité tiene la
autoridad de suspender temporal o definitivamente la investigacién en curso, todo esto con la
finalidad de resguardar el bienestar y seguridad de los sujetos en investigacion.

Atentamente, =
“Alere Flammam Veritatis” El | 7
Monterrey, Nuevo Leén, a 10 de noviembre del 20241/, *

DR. med
Presidente

RARDO GARZA LEAL
ité de Etica en Investigacion

Full

¢
£ WAccreditation’ £

Comité de Etica en Investigacion
Av. Francisco |. Madero y Av. Gonzalitos s/n, Col. Mitras Centro, C.P. 64460, Monterrey, N.L. México
Teléfonos: 818329 4050, Ext. 2870 a 2874. Correo Electronico: investigacionclinica@meduanl.com
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