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care in Mexico.

Maria Teresa Garcia-Romero,* Jared Becerril-Rico,%* Antar Abraham Dabdoub-Hernandez?

Resumen

ANTECEDENTES: La epidermdlisis ampollosa es un conjunto de enfermedades he-
reditarias en las que la fragilidad mecanica en tejidos epiteliales produce ampollas,
ulceraciones de repeticion y cicatrices, asi como diversas complicaciones multiorga-
nicas y psicosociales.

OBJETIVO: Determinar el costo econédmico de la atencién médica de pacientes con
epidermdlisis ampollosa distréfica recesiva durante una hospitalizacién prototipica, asi
como durante un afio de atencién ambulatoria en la Clinica de Epidermdlisis Ampollosa
del Instituto Nacional de Pediatria, Ciudad de México.

MATERIAL Y METODO: Se seleccioné el caso prototipico de un paciente de ocho afos
de edad con diagnéstico de epidermdlisis ampollosa distréfica recesiva, del que se
calcularon los gastos generados durante la hospitalizacién mas reciente en el Instituto
Nacional de Pediatria, asi como los producidos durante un afo de tratamiento (2016-
2017) dentro de la Clinica de Epidermélisis Ampollosa.

RESULTADOS: El costo total de hospitalizacién fue de 194,757.38 y 345,402.55
pesos segun calculos realizados con precios de medicamentos en el IMSS y farmacias
extrahospitalarias, respectivamente, el gasto por medicamentos representé la mayor
aportacion del total. El costo por un afno de atencién dentro de la Clinica de Epider-
mélisis Ampollosa fue de 604,927.25 pesos, los productos para el manejo de la piel
representaron el rubro con mayor costo.

CONCLUSIONES: La epidermdlisis ampollosa tiene alto costo econémico a corto y
largo plazos, debido a que los pacientes necesitan permanentemente mdltiples medi-
camentos, articulos y atencién médica especializada, costo que pocos sectores de la
poblacién mexicana pueden solventar.

PALABRAS CLAVE: Epidermdlisis ampollosa; costos y andlisis de costos; atencion
médica.

Abstract

BACKGROUND: The epidermolysis bullosas are a group of hereditary diseases in which
the mechanic fragility of epithelial tissue produces blisters, repetitive ulcerations and
scarring, as well as several multiorgan and psychosocial complications.

OBJECTIVE: To determine the economic cost for medical care in patients with reces-
sive dystrophic epidermolysis bullosa within their prototypical hospital stay, as well
as within a year of ambulatory caregiving at the Epidermolysis Bullosa Clinic at the
National Institute for Pediatrics in Mexico City (INP).

MATERIAL AND METHOD: A prototypical case of an eight-year-old patient diagnosed
with recessive dystrophic epidermolysis bullosa was selected and the costs of the most
recent hospitalization at INP were calculated, along with other costs produced during
a year of care (2016-2017) at the Epidermolysis Bullosa Clinic.

RESULTS: The final cost for hospitalization were between 194,757.38 and 345,402.55
Mexican pesos, according to calculations based on medicine prices from the social
security system and out-of-hospital pharmacies, respectively. The cost of medicines
represented the highest input within the total. The final cost of a year of ambulatory
care given by the Epidermolysis Bullosa Clinic was of 604,927.25 Mexican pesos, of
which special dressing products represented the highest cost entry.
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CONCLUSIONS: Epidermolysis bullosa generates high economic cost for patients and
health care systems in the short and long term, due to permanent need of multiple
medicines, utensils and specialized medical assistance, all of these costs that most of

the Mexican population cannot afford.

KEYWORDS: Epidermolysis bullosa; Costs and Cost Analysis; Comprehensive Health

Care.

ANTECEDENTES

La epidermélisis ampollosa es un grupo de
enfermedades hereditarias caracterizadas por
marcada fragilidad mecanica en tejidos epite-
liales."? Es causada por ciertas mutaciones en
alguno de los cerca de 27 genes identificados,
estos codificadores de proteinas son integran-
tes de la unién dermoepidérmica y epitelios
de mucosas, las vias respiratorias y el aparato
gastrointestinal. Se considera una enfermedad
rara debido a su incidencia aproximada de
20 por cada millén de nacidos vivos, aunque
ésta varia segln el tipo de epidermdlisis am-
pollosa.’?

La epidermolisis ampollosa se clasifica en
cuatro tipos segln la proteina afectada dentro
de la unién dermoepidérmica: epidermdlisis
ampollosa simple (la mas comin, 75-85% de
los casos), de union, distréfica y sindrome de
Kindler. Ademas, estos cuatro tipos de epidermé-
lisis ampollosa pueden, a su vez, subclasificarse
clinica y molecularmente en alguno de los 30
subtipos existentes."

Las caracteristicas clinicas de la epidermdlisis
ampollosa son muy heterogéneas, varian segin
el tipo, grado de afeccién y modo de herencia de
las cuatro formas generales de la enfermedad. Las
complicaciones generadas por estos fenotipos se
resumen en el Cuadro 1.

Epidermdlisis ampollosa simple

Se distingue por ampollas intraepidérmicas o su-
perficiales de predominio en las extremidades,*
que inician a edades tempranas, pocas veces
dejan cicatriz y no afectan de manera importante
la calidad de vida. Puede haber hiperhidrosis o
queratodermia en las palmas y las plantas.'**

Epidermdlisis ampollosa de unién

Se generan ampollas dentro de la lamina ldcida
entre la epidermis y la dermis, que afectan la
mayor parte del cuerpo,* generando zonas de
abundante tejido de granulacién perioral y cen-
trofacial, en la espalda, las axilas y los dedos.
Ademas, son comunes la anoniquia (pérdida de
ufas), quistes de milia, alopecia, queratodermia
palmo-plantar, hipoplasia de esmalte dental,
ampollas y erosiones en las mucosas que in-
cluyen el epitelio gastrointestinal, respiratorio,
conjuntival y genitourinario, con sus consecuen-
tes complicaciones, como estenosis esofagica,
desnutricion, estrefiimiento, Glceras corneales,
sinequias genitourinarias, entre otras.'*?

Epidermdlisis ampollosa distréfica

Este subtipo de epidermdélisis ampollosa es parti-
cular, porque su severidad varia segiin su patrén
de herencia autosémico dominante o recesivo.
En la epidermdlisis ampollosa distréfica existen
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Cuadro 1. Complicaciones mas comunes de la epidermélisis ampollosa

Piel
Carcinoma epidermoide, infecciones cutaneas de repeticion

Musculoesqueléticas
Contracturas musculares, pérdida de la funcién en las manos, pseudosindactilia, atrofia de falanges, deformidad en las
manos y los pies, problemas en la marcha, osteoporosis-osteopenia

Gastrointestinales
Pérdida de la denticidn, alteraciones en el esmalte, caries, anquiloglosia, microstomia, estenosis y perforacion esofagica,
disfagia, atresia pilérica, retraso en el crecimiento, sindrome de malabsorcién, desnutricién, estrefimiento crénico, di-
verticulitis, perforaciones intestinales, megacolon, fisuras y estenosis rectal, hemorroides, anemia ferrocitopénica

Otorrinolaringologicas
Otitis de repeticion, pérdida de la audicion, erosiones nasales, estenosis traqueal y laringea

Oftalmoldgicas
Abrasiones y ulceraciones corneales y de la conjuntiva, blefaroconjuntivitis, fotofobia, ectropién, simbléfaron, reduccion
de la agudeza visual, obstruccién del conducto lagrimal

Genitourinarias
Lesion renal aguda o enfermedad renal crénica por: glomerulonefritis secundaria a infeccién por estreptococo u otro
agente, amiloidosis renal; nefropatia debido a inmunoglobulina A (IgA), hidronefrosis, uropatia obstructiva, insuficiencia
renal crénica, dificultad para mantener relaciones sexuales

Cardiacas
Cardiomiopatia dilatada

ampollas en la sublamina densa, es decir, a un
nivel mas profundo, practicamente en la dermis,
lo que conlleva un proceso de cicatrizacién y
epitelizacién mas complejo. En la epidermdlisis
ampollosa distréfica dominante hay ampollas
mas cominmente en dreas con prominencias
6seas, como rodillas, tobillos, manos, codos,
etc.,* son abundantes las cicatrices, los quistes de
milia y la distrofia ungueal. Asimismo, la epider-
mélisis ampollosa distréfica recesiva se distingue
por ampollas en areas de traumatismo con
extensas zonas de denudacién cutdnea, quistes
de milia, cicatrices atréficas y retractiles que ge-
neran pseudosindactilia, alopecia, anemia grave,
retraso en el crecimiento, severas deficiencias

nutricionales, microstomia, caries severas, alta
frecuencia de carcinoma de células escamosas,
asi como erosiones gastrointestinales, urinarias
y oftalmicas (Figura 1)."5

Sindrome de Kindler

Este raro subtipo se manifiesta con ampollas
generalizadas desde el nacimiento que pre-
dominan en zonas acrales, alteraciones en la
pigmentacién cutdnea, fotosensibilidad, distrofia

Figura 1. Mdltiples ampollas y erosiones en las manos
y los pies, ademas de cicatices atréficas y anoniquia
secundaria en un paciente con epidermdlisis ampo-
llosa distréfica recesiva.

ungueal, colitis, esofagitis, ectropion, gingivitis,
entre otras.’

El diagndstico puede establecerse principal-

mente por tres métodos. El mapeo de antigenos
en ampollas mediante inmunofluorescencia es
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el método con mayores beneficios debido a
su rapidez, bajo costo, alta sensibilidad y baja
especificidad. La microscopia electrénica de
transmisién se basa en la observacién del nivel
al que se encuentra la ampolla dentro de la piel;
sin embargo, es un método costoso, muy labo-
rioso y poco disponible. El andlisis mutacional
es un método genético poco utilizado debido a
la gran heterogeneidad de mutaciones existentes,
alto costo, tiempo requerido, asi como poca
disponibilidad.®”

No todas las manifestaciones clinicas son causa
directa de la enfermedad, sino complicacio-
nes de la misma, principalmente debido a la
generacién de ampollas y cicatrizacién recu-
rrente en diversas zonas del cuerpo. Algunos
ejemplos de lo anterior son las contracturas y
la pseudosindactilia causadas por el abundante
tejido cicatricial en las extremidades.* Otras
complicaciones son la microstomia, caries
dentales, estenosis esofagica, laringea y anal;
estrefiimiento crénico, desnutricion y retraso en
el crecimiento, malabsorcion, anemia crénica,
cardiomiopatia dilatada, osteoporosis u osteo-
penia, alteraciones visuales, amiloidosis renal,
glomerulonefritis secundaria a infeccion, asf
como distintas uropatias obstructivas.** El carci-
noma de células escamosas es una complicacién
frecuente en la epidermdlisis ampollosa distr6-
fica, que puede ser letal. Por Gltimo, el dolor es
consecuencia de las numerosas afecciones que
aquejan a estos pacientes, imposibilitando acti-
vidades basicas como comer, vestirse, banarse,
defecar, etc.?

Los estudios de las alteraciones psicoldgicas y
psicosociales en la epidermélisis ampollosa son
escasos; sin embargo, se concuerda que existen
alteraciones en ambos sentidos, principalmente
en los subtipos graves de la enfermedad. Las al-
teraciones psicolégicas en los pacientes incluyen
alta prevalencia de sintomas psiquiatricos, que
incluso llegan a 80%, los mds importantes son

C
]

depresion, ideas paranoicas y ansiedad, sin co-
rrelacionarse con la severidad de la enfermedad.®
Por el contrario, se ha visto que psicosocialmente
existe poca afectacion, evidenciandose adecua-
do desarrollo psicosocial, madurez afectiva y
eficiencia laboral o escolar en la mayoria de los
pacientes; excepto en los sujetos con epider-
mélisis ampollosa distrofica debido a las fuertes
limitaciones derivadas de la enfermedad.’

Lo descrito anteriormente subraya la necesidad
de cuidados especiales y atencion médica conti-
nua para pacientes con epidermélisis ampollosa,
lo que genera en el proceso fuertes gastos econd-
micos para el paciente y su familia. Esta cuestion
se ha estudiado poco, por lo que hay limitados
informes al respecto. En Europa se estim6 que
el costo anual por paciente en 2012 vari6 entre
9,509 y 49,233 euros, y segln el pais, los cos-
tos no relacionados con los cuidados a la salud
fueron los mds significativos.' En un estudio
realizado en Corea, se encontr6 en pacientes
con epidermdlisis ampollosa distréfica un gasto
mensual por paciente con media de 257.53
délares estadounidenses para costos médicos y
358.41 délares estadounidenses para otros gastos
relacionados, con aumentos proporcionales en
ambos casos a la gravedad del padecimiento."

En México no existen cifras del costo econémico
anual ni de hospitalizacién, relacionado con el
cuidado de pacientes con epidermdlisis ampo-
llosa. Por esta razon, realizamos una evaluacion
del costo econémico generado por pacientes pe-
diatricos con epidermélisis ampollosa distréfica
recesiva durante un ano (2016-2017), ademas
de los costos generados durante una hospitali-
zacion cldsica o prototipica de un paciente con
este padecimiento dentro del Instituto Nacional
de Pediatria.

El objetivo de este articulo es determinar el costo
econémico por la atencién médica de pacientes
con epidermdlisis ampollosa distréfica recesiva
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durante una hospitalizacion prototipica, asi
como durante un ano de atencién ambulatoria
en la Clinica de Epidermdlisis Ampollosa del
Instituto Nacional de Pediatria.

MATERIAL Y METODO

Se selecciond un caso prototipico de un paciente
masculino de 8 anos de edad con el diagndstico
de epidermdlisis ampollosa distréfica recesiva,
tratado en la Clinica de Epidermdlisis Ampollosa
desde 2015, quien ha sido hospitalizado en dos
ocasiones en el Instituto Nacional de Pediatria,
ambas por estado anémico e infecciones de
origen cutaneo. La seleccion se realizé debido
al cercano seguimiento que se le dio durante su
Gltima hospitalizacién, asi como por tener una
evolucién promedio o prototipica de pacientes
con epidermdlisis ampollosa distréfica con las
complicaciones mds frecuentes que padecen,
tanto clinicas como psicosociales.

Los costos econémicos se dividieron en los
generados por la hospitalizacién mas reciente,
ocurrida entre el 9 de diciembre de 2016 y el
30 de enero de 2017 y los producidos durante
el dltimo ano de manejo en la Clinica.

Los costos de hospitalizacion se establecieron
segln los dias de hospitalizacién (52 dias), pro-
cedimientos médicos, estudios de laboratorio y
gabinete, ademas de los medicamentos prescri-
tos, segln lo registrado dentro del expediente
médico.

Los precios de cada apartado dentro del listado
de hospitalizacion se obtuvieron del portal de
compras del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS)? y de tabuladores de cuotas
del Instituto Nacional de Pediatria de 2016 y
2017.131 Ademas, para el caso de los medi-
camentos, se realizé un presupuesto alterno
usando precios al puiblico en las principales
farmacias del pafs.

2019 enero-febrero;35(1)

Para calcular los costos durante el manejo ambu-
latorio en la Clinica de Epidermdlisis Ampollosa
se siguié el mismo procedimiento que en hospi-
talizacion, para los gastos generados durante las
consultas y procedimientos realizados dentro de
la Clinica, asi como del material y medicamento
proporcionado dentro de la misma, sumandose
a ello los costos por otros articulos comprados
externamente por los pacientes, como vendaje,
vaselina, suplementos nutricionales, dieta espe-
cial y medicamentos adicionales.

RESULTADOS

Los valores de mayor importancia en el costo
de hospitalizaciéon y manejo dentro de la Cli-
nica de Epidermdlisis Ampollosa se resumen
en el Cuadro 2. En el caso del costo total por
la hospitalizacion médica se obtuvo un valor
de 194,757.38 pesos, haciendo uso de precios
para medicamentos segin datos del IMSS y
345,402.55 pesos para el caso de precio de
medicamentos en farmacias extrahospitalarias.

El rubro que representé el mayor aporte al cos-
to total fue el de medicamentos, seguido del
cobro por dias de hospitalizacién. En el primer
rubro se noté una concentracién de los mayo-

Cuadro 2. Principales rubros en el costo de hospitalizacién
dentro del Instituto Nacional de Pediatria

Precio en
pesos
mexicanos
Hospitalizacién (costo/dia) 64,130
Procedimientos 25,606
Estudios de laboratorio y gabinete 24,577
Medicamentos PFE 230,981.55
Medicamentos precios IMSS 66,982.75
Costo total con medicamentos PFE 345,294.55

Costo total con medicamentos precios IMSS 181,295.75

PFE: precios en farmacias extrahospitalarias; IMSS: Instituto
Mexicano del Seguro Social.

https://doi.org/10.24245/mim.v35i1.2166
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res precios en antibiéticos de amplio espectro,
como vancomicina, meropenem y cefepime;
antimicoticos como caspofungina, y farmacos
para el tratamiento del dolor como morfina
(Cuadro 3). En los costos por procedimientos y
extras, destacaron los generados por las suce-
sivas venopunciones, la colocacién de catéter
venoso central, asi como la administracion de
nutricién parenteral. De los gastos por estudios
de laboratorio y gabinete, el apartado con costo
mas alto fue el de biometria hematica, debido a
su realizacion frecuente.

El costo econémico total por un afio de atencion
en la Clinica de Epidermdlisis Ampollosa fue de
604,927.25 pesos, que incluyé costos de con-
sulta médica con especialista, medicamentos de
farmacias extrahospitalarias, productos para el
cuidado de la piel, complementos alimenticios,
estudios de laboratorio y gabinete, dieta espe-
cial y otros (Cuadro 4). En estos rubros, el que
tuvo el mayor costo fue el de productos para el
manejo de la piel con 488,722.00 pesos al afio,
debido principalmente a los precios de apédsitos
hidrocoloides, de alginato de plata y las gasas
de uso diario. Seguido de esto la dieta diaria
tuvo un costo aproximado de 40,825.25 pesos
al afo, es decir, 111.85 pesos al dia por perso-
na. Lo anterior se apega a las especificaciones
recomendadas por el servicio de nutricién del
Instituto Nacional de Pediatria, con base en

C
L]

Cuadro 4. Principales rubros en el costo de un ano de trata-
miento en la Clinica de Epidermélisis Ampollosa

Costo (pesos

mexicanos)/

aino

Consulta médica con especialista 2,772
Medicamentos 6,249
Vitaminas y complementos alimenticios 37,120
Productos para el cuidado de la piel 488,722
Estudios de laboratorio y gabinete 20,327
Dieta 40,825.25
Otros 8,912
Precio total 604,927.25

dietas blandas, suaves, ricas en carbohidratos
y con requerimientos caléricos entre 2500 y
3000 kcal/dia. En cuanto a los costos por vitami-
nas y complementos alimenticios, 86% se deriva
de complementos nutricionales bebibles, como
Ensure® y Pediasure®.

Contrario a lo mostrado, en los costos por hospi-
talizacion, de los cuidados extrahospitalarios se
encontraron gastos relativamente bajos en medi-
camentos, que llegaron a 6229.00 pesos al afo.

DISCUSION

El costo anual para el tratamiento ideal en la
Clinica de Epidermolisis Ampollosa y una hos-

Cuadro 3. Comparacién entre costos del Instituto Mexicano del Seguro Social y farmacias extrahospitalarias de grupos de
medicamentos prescritos en el manejo hospitalario de la epidermélisis ampollosa

Rubros Medicamentos con precios IMSS Medicamentos con PFE (pesos
(pesos mexicanos) mexicanos)

Antibiéticos y antimicéticos

Vitaminas y complementos alimenticios
Farmacos para el manejo del dolor y prurito
Soluciones paraenterales y electrélitos
Otros

Precio total

51,745.69 208,707.60
4,766.25 10,404
4,423.41 5,005
3,465.72 3,598.95
2,571.68 3,266
66,982.75 230,981.55

PFE: precios en farmacias extrahospitalarias; IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social.
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pitalizacién habitual en el Instituto Nacional de
Pediatria se estim6 en un total de 671,910.00
pesos con uso de precios del IMSS para me-
dicamentos dentro de la hospitalizacién y
835,908.80 pesos para precio de medicamentos
en farmacias extrahospitalarias. Las diferencias
entre ambos cdlculos representan 19.7% del
total anual. Asimismo, entre los costos por hos-
pitalizacién la administracién de antibidticos y
antimicoticos genero el principal gasto, en con-
traste con los costos anuales dentro de la Clinica,
donde el uso de productos para el cuidado de la
piel represento el principal aporte.

El costo atribuible a enfermedades dermatolégi-
cas en Estados Unidos se ha estimado en cerca
de 133 mil millones de délares al afio, de los que
s6lo 75 mil millones corresponden a enfermeda-
des ampollosas. La distribucién de este gasto se
representa principalmente por servicios médicos
(61.2%), medicamentos prescritos (19.9%) y
medicamentos de venta libre (13.3%)." Lo an-
terior contrasta con lo descrito en este trabajo,
donde se observa que el gasto anual atribuible
a medicamentos prescritos (tomando en cuenta
productos para el cuidado de la piel) representa
mas de 80%, mientras que el costo por servicios
médicos es menos de 1%. Esto puede deberse a
los costos subsidiados de la atencién médica en
instituciones publicas de salud en nuestro pais.
Sin embargo, es claro que el costo individual de
cada enfermedad dermatoldgica varia segtn su
prevalencia y necesidades propias.

Al comparar lo obtenido con datos hallados
en la bibliografia se notan discordancias prin-
cipalmente en los costos por hospitalizacion.
En un estudio realizado por Kyung en Corea se
encontré que en hospitalizaciones de pacientes
con epidermdlisis ampollosa distrofica recesiva
mayores a siete dias, el costo promedio por
gastos médicos y por gastos por vendajes fue
de 353.40 y 503.10 ddlares estadounidenses,
respectivamente. Ademas, en el mismo estu-
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dio se calculé el gasto mensual en atencién
médica y vendajes, obteniéndose un promedio
de 298.90 y 431.80 ddlares estadounidenses,
respectivamente.'” En ambas situaciones el costo
de la enfermedad es entre 6 y 10 veces menor
que el calculado en este trabajo; sin embargo,
se coincide en que los gastos en productos para
el cuidado de la piel son los principales rubros
dentro del costo anual de la enfermedad. Parte
de estas discordancias pueden explicarse debido
a las diferencias en el poder adquisitivo y valor
real de la moneda entre Corea y México, lo que
hace dificil la comparacién adecuada.

Asimismo, en un estudio realizado en ocho pai-
ses de la Unién Europea se evalué el costo social
y economico de la epidermdlisis ampollosa en
pacientes adultos y pediatricos; se encontrd que
en estos Ultimos, los mayores gastos directamen-
te relacionados con la atencién médica eran
representados por costos de hospitalizacion y
material para el cuidado de la salud no medi-
camentosos. En el costo anual de la enfermedad
obtuvimos resultados similares, los costos de
hospitalizacién representaron 9.9% del gasto
anual total y los productos para el cuidado de
la piel, 72%. Al comparar el precio neto de la
hospitalizacion observamos que los paises con
mayor nimero de pacientes tienen costos de
entre 2532.00 y 6344.00 euros, lo que coincide
con los precios obtenidos en este trabajo. En
el caso de los materiales para el cuidado de la
salud los costos varian mas ampliamente entre
los paises del estudio: desde 32.00 hasta 2261.00
euros. En el caso de gastos por medicamentos se
vio un promedio de 440 euros o 9808 ddlares
estadounidenses anuales.®

El costo de una enfermedad depende, en gene-
ral, de su prevalencia y necesidades propias, a
lo que es posible sumar el periodo de curacion
para la misma. Este Gltimo punto es de suma
importancia para la epidermdlisis ampollosa,
debido a que por su caracter genético, hasta la

https://doi.org/10.24245/mim.v35i1.2166
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fecha sigue siendo una enfermedad incurable
y, por tanto, genera un gasto econémico de por
vida. Ejemplo de una afeccién dermatolégica
de tales caracteristicas es la psoriasis, cuyo
costo anual por paciente se ha calculado en
139,048.80 ddlares en Estados Unidos'® y entre
45,941.00-290,466.00 dblares en Europa'”'®
(tipo de cambio para el 8 de noviembre de 2017),
aunque aun por debajo de lo encontrado en la
epidermolisis ampollosa en este y otros estudios.

El aspecto de la prevalencia no sélo interviene en
el costo poblacional total de la enfermedad, sino
que también afecta el costo individual, principal-
mente a causa de las variaciones en los precios
de medicamentos o productos necesarios para el
manejo de la misma, siendo evidente el amino-
ramiento del costo para este tipo de productos a
medida que la demanda aumenta. Este problema
es compartido por otras enfermedades genéticas
poco frecuentes, como la mucopolisacaridosis,
cuyo costo médico anual se ha estimado entre
130,451 y 474,885 euros o, incluso, la hemo-
filia con estimaciones anuales de entre 1,101 y
178,796 euros anuales.

Al tomar en cuenta el ingreso corriente anual
de una familia mexicana, es posible entender
de mejor manera la magnitud del problema
econémico al que se enfrentan los pacientes
con epidermdlisis ampollosa y sus familias.
Sabiendo que el ingreso corriente promedio
anual por hogar en México es de 186,084 pesos,
es facil ver que no cubre ni la tercera parte de
los calculos obtenidos en este estudio. De igual
forma, al analizar el ingreso corriente anual por
deciles obtenemos que 90% de la poblacién
mexicana no podria cubrir el costo anual para
el tratamiento de un paciente con epidermdlisis
ampollosa.?® La importancia de esto radica en
que la falta de un manejo adecuado resulta en
mayor nimero de complicaciones y disminu-
cién en la calidad de vida de los pacientes con
epidermdlisis ampollosa.

C
]

Numerosas limitaciones existieron en la reali-
zacion de este trabajo. Inicialmente la falta de
informacién de los recursos médicos invertidos
en las hospitalizaciones dentro del Instituto Na-
cional de Pediatria dificulté la exacta medicion
del costo por internamiento. En segundo lugar,
la complicada obtencién de los costos para
medicamentos dentro del Instituto obligé a la
utilizacion de precios similares a los del IMSS.
La tercera limitacion fue en cuanto al costo por
manejo dentro de la Clinica de Epidermélisis
Ampollosa, donde debido a la falta de recursos
suficientes en los pacientes, se opt6 por apegar
el calculo a las recomendaciones de los médicos
integrantes de la misma, evaluandose princi-
palmente el costo del tratamiento ideal y no el
aplicado por los pacientes.

CONCLUSIONES

Las caracteristicas de la epidermélisis ampo-
llosa hacen de ésta una enfermedad de alto
costo econémico a corto y largo plazos, por-
que durante la evolucién de la enfermedad
los pacientes necesitardn permanentemente
multiples medicamentos, articulos y atencién
médica especializada, que aumentaran el gasto
econdémico diario. Es necesaria la prevencién de
complicaciones agudas y crénicas de la enferme-
dad debido a los altos costos en su manejo y al
deterioro sucesivo de la salud en los pacientes,
lo que incrementa la mortalidad. Por todas estas
razones, el costo para una familia promedio
mexicana de atender a un familiar con epider-
mélisis ampollosa es muy alto. Es fundamental
procurar apoyos econdémicos que aseguren la
mejor calidad de vida posible para los pacientes
con epidermdlisis ampollosa.
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