Acceso a tecnologia
en pacientes con
diabetes tipo 1
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¢Por qué la diabetes tipo 1 importa?

La diabetes tipo 1 es un trastorno crénico que se
caracteriza por la secrecion insuficiente o nula de
insulina del pancreas’. Es mas frecuente su diagndstico
en edades tempranas, adolescentes y adultos jévenes.

Medir de 6 a 10 veces los niveles de azlcar
en sangre, lo que suele interferir con las
actividades diarias tanto del paciente
(especialmente cuando son nifios y
adolescentes) como de sus cuidadores.

Inyectar insulina de accién prolongada
entre 1y 2 veces al dia y en algunos casos
3 veces al dia, asi como la insulina de
accion rapida de 6 a 8 veces al dia.

Foto de Mikhail Nilov:
https://www.pexels.com/es-es/foto/me
ar-instrumento-cuidado-de-la-salud-866

El control inadecuado genera complicaciones a largo plazo?:

* Triplica el riesgo de desarrollar patologias cardiovasculares.

* Duplica el desarrollo de complicaciones renales.

¢ Aumenta el riesgo de daiio cerebral tanto anatémico como funcional.
Incluye cambios fisicos en la estructura del cerebro, lesiones, alteraciones
de forma o tamano, asi como afectaciones en funciones cognitivas,

memoria, coordinacién, entre otros, en nifios y jévenes en desarrollo.

e Afecta el coeficiente intelectual, durante el crecimiento de nifios y
adolescentes, lo que podria generar un menor rendimiento académico.

e Sjocurre durante la infancia, incrementa el desarrollo de enfermedades

de salud mental en la adultez. Entre ellas trastorno de hiperactividad
con déficit de atencién, condiciones del espectro autista y discapacidad

intelectual.
¢ Puede producir ceguera y otros problemas de la vista:
o Dano a los vasos sanguineos de la retina (retinopatia diabética).
o Opacidad del cristalino del ojo (cataratas).
© Aumento de la presién del liquido del ojo (glaucoma).

e Puede causar daio al sistema nervioso (neuropatia): El dafio a los
nervios afecta con mas frecuencia los pies y las piernas, pero también
puede interferir en la digestion, los vasos sanguineos y el corazén.

e Es posible que se produzcan amputaciones®.

¢ Disminuye la esperanza de vida. El diagndstico de DM1 antes de los 10
afios significa una pérdida de 17.7 afios de vida para las mujeres, y 14.2
afnos de vida para los hombres.

e Triplica la tasa de mortalidad por cualquier causa.

En Latinoamérica, se supone una alta tasa de subdiagndstico y baja atencion
de la condicién debido al limitado nimero de profesionales de la salud
especializados en el area, la escasez de recursos dedicados a la pesquisa y
el diagndstico, asi como la falta de informacién y desconocimiento de la
poblacion.



Por qué la tecnologia hace la diferencia en
pacientes con diabetes tipo 1?

La atencién oportuna y el tratamiento adecuado de los pacientes con diabetes tipo 1 son
fundamentales para mitigar sus riesgos y garantizar una mejor calidad de vida de los nifios,
adolescentes y sus familiares.

Sin embargo, la necesidad de medir los niveles de glucosa del paciente y la administracién constante
de insulina puede ser una barrera. Para facilitar estos requerimientos, existen soluciones tecnoldgicas
avanzadas disponibles como son las insulinas analogas, los sistemas de administraciéon automatizada
de insulina (AID) y de monitoreo continuo de glucosa (MCG), los cuales permiten un control y
tratamiento mas precisos y efectivos.

Estudios a escala regional han replicado los resultados observados internacionalmente y han
evidenciado que, si el paciente utiliza estos dispositivos desde el inicio de su diagndstico, se observa
una mejora en el control de la glucemia, lo que se traduce en una mejor calidad de vida, tanto para
los afectados directamente como para sus familiares y cuidadores®.

Su implementacion puede permitir que hasta el 90% de los pacientes alcance el control éptimo de
glucosa recomendado.

La falta de inversién en tecnologia supone un control deficiente de la condicién, lo que ademas de
poner en riesgo de muerte a los pacientes y deteriorar su calidad de vida y la de sus familias, también
puede generar una alta carga para el sistema de salud, debido a las complicaciones que provoca la
condicién a largo plazo.



Situacion del acceso a tecnologia
en Latinoameérica
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Se estima que 18.043 personas®
vivan con diabetes tipo 1.

El régimen contributivo y régimen
subsidiado de salud contemplan el
acceso a insulinas anélogas, AID y MCG.

No existe un registro nacional oficial de personas con
diabetes tipo 1; sin embargo, segin estimaciones de
registros locales, 50 mil nifios y adolescentes” viven
con diabetes tipo 1.

Los pacientes son tratados con insulina humana, las
del tipo analoga no estan dentro del Petitorio
Nacional Unico de Medicamentos Esenciales (PNUME).

El acceso a AID y MCG no esta contemplado por el
Sistema de Salud Integral (SIS) ni por el Seguro Social
de Salud del Pert (EsSalud).

36.874 personas® viven con diabetes tipo 1.

La Ley N°20.850 (junio de 2015) o Ley Ricarte Soto
permite el acceso a dispositivos médicos a AID y MCG
para pacientes con diabetes tipo 1 inestable severa y
el Régimen General de Garantias Explicitas en Salud

(GES) contempla el tratamiento de la patologia (insumos,

medicamentos y exdmenes).

México
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Se estima que 89.834 personas®
vivan con diabetes tipo 1.

El sistema de salud publica
contempla el tratamiento con
insulina analoga para la mayoria
de los pacientes, sin embargo, no
incluye el acceso a AID y MCG.

Puerto Rico
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La Fundacion Pediétrica de
Diabetes tiene registros de que,
anualmente, se presentan 200
casos nuevos en nifios 0 a 18 afos.

La Ley 177 contempla que todos
los planes de salud cuenten con
la cobertura acceso a AID y MCG.

Argentina

No existe un registro oficial, sin
embargo, se estima que 450.000
personas® vivan con diabetes tipo 1.

Resolucion 2820/2022 de la Ley
Nacional de Diabetes contempla
acceso a insulinas analogas, AID
y MCG.
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No existe un registro oficial, sin embargo, se estima que existen 450.000 pacientes® con esta
condicién.

Desde el punto de vista normativo, la atencién basica para todas las personas con diabetes
estd garantizada bajo la Ley Nacional de Diabetes y, dentro de este marco, la Resolucién
2820/2022 incorpora tecnologias especificas para personas con diabetes tratadas con
insulina, incluyendo insulinas anélogas, infusores subcutédneos de insulina (bombas de
insulina) y sensores de monitoreo continuo; ademas se incorporé la educacién diabetoldgica
para el automanejo (EDAM) como parte del Programa Médico Obligatorio, que permite
mejorar el control glucémico y reducir complicaciones.

Los desafios actuales en la atencién y tratamiento de los pacientes con diabetes tipo 1 en el
pais estan centrados en:

* Falta de cobertura o cobertura parcial de las nuevas tecnologias debido a que
algunos prestadores de salud restringen el acceso, lo cual hace que en muchas
ocasiones las personas deban recurrir a la justicia para garantizar el cumplimiento
de la ley.

e Escasez de suministros médicos a causa de las restricciones a las importaciones y
la inestabilidad econémica, lo cual afecta las practicas médicas habituales,
diagndsticos y tratamientos, poniendo en peligro la capacidad de los centros de
salud para brindar atencién de calidad a la poblacion®.

Segun lo expresado por la organizacion no gubernamental Nueva Asociacion de Diabetes
(N.A. Dia), los pacientes necesitan que las autoridades respeten y hagan cumplir lo
establecido en el marco legal, ademas de una mayor inversién en salud, un enfoque a largo
plazo, y un mayor conocimiento y difusién de la diabetes en la sociedad.

“Sin lugar a dudas, cualquier barrera que obstruya el
acceso a las nuevas tecnologias afecta la salud y la
calidad de vida de las personas con DM1 y, con ello, su
posibilidad de insercién educativa, laboral y /o social”.

Nydia Farhat, presidenta de la
ONG N.A. Dia (Nueva Asociaciéon de Diabetes).

“Los principales desafios son la accesibilidad a las
nuevas tecnologias y el costo que conlleva la no
cobertura o cobertura parcial de la misma, esto genera
un gran desgaste en el sistema de salud, a los médicos y
principalmente a los pacientes”.

Dr. Rodrigo Carnero, miembro de la
Sociedad Argentina de Diabetes - capitulo Cérdoba.
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rﬁg‘@ Poblacién con diabetes tipo 1: 36.874 pacientes®.

De acuerdo con lo establecido en la Ley N° 20.850 (junio de 2015) o Ley Ricarte Soto, en
Chile, los pacientes con condiciones especificas de salud como enfermedades oncoldgicas,
inmunoldgicas, raras o poco frecuentes cuentan con proteccion financiera para diagnésticos
y tratamientos de alto costo, entre los que se incluyen el uso de la bomba de insulina y el
sistema de monitoreo continuo de glucosa para la diabetes tipo 1 inestable severa. Desde su
implementacién en 2017 a la fecha, hay 1.706 beneficiarios acumulados (activos e inactivos)
para esta condicion.

Por otro lado, el Régimen General de Garantias Explicitas en Salud (GES) contempla el
tratamiento de la patologia con la provisién de medicamentos como la insulina analoga, asi
COmo iNnsumos y examenes.

A pesar de estos avances y, de acuerdo con lo expresado en la investigacion “Diabetes
Mellitus tipo 1 en pacientes juveniles y adultos del sistema de salud publico y privado en
Chile: Develando el Patient Journey en el marco de la Ley Ricarte Soto"?, existen algunas
barreras que experimentan los pacientes para el control adecuado de su enfermedad:

® Retrasos por parte de los prestadores de salud para reponer la bomba, con
tiempos de espera lentos, y poca claridad de centros para el retiro de insumos
(cobertura GES); lo que hace que, en ocasiones, los pacientes deban volver a su
tratamiento manual mientras esperan.

* Poca disponibilidad de recursos, centros de referencia y especialistas, para el
tratamiento de la condicién, especialmente en los sectores alejados de la zona central
del pais.

* Diferencia de acceso entre el sistema publico y privado, por un lado, este Gltimo
tiene un mayor nimero de especialistas disponibles, sin embargo, el sistema publico
tiene mayor disponibilidad de equipos multidisciplinarios de salud. En cuanto a los
gastos de bolsillo, quienes pertenecen al sistema privado deben cubrir parcialmente
los costos de las consultas particulares.

e Falta de claridad entre la cobertura de insumos por GES con la ofrecida por la
Ley Ricarte Soto, lo cual somete a los pacientes y sus familiares a un proceso lento
para validar su patologia.

“Chile tiene una situacion privilegiada respecto del resto
del Cono Sur, y tenemos la posibilidad de acceder a
tratamientos de ultima generacion. Sin embargo, es
necesario actualizar los decretos con mayor frecuencia
ya sea en el GES como en la Ley Ricarte Soto”.

Marcelo Gonzalez, director ejecutivo
de la Fundacién Mi Diabetes.

"Las organizaciones de la sociedad civil juegan un rol
clave en apoyar a los pacientes y a los familiares en la
navegacion del sistema de salud para acceder a la Ley
Ricarte Soto, a tratamientos y para ofrecer contencidn
emocional”.

Alexandra Obach, investigadora del Instituto de
Ciencias e Innovacién en Medicina de la Clinica
Alemana Universidad del Desarrollo.
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En Colombia, el acceso a tratamientos innovadores como la insulina andloga, los sistemas de
administracién automatizada de insulina (bombas de insulina) y de monitoreo continuo de
glucosa estan contemplados tanto en el régimen contributivo como en el régimen subsidiado
de salud. Esto facilita el control de la enfermedad y evita complicaciones a corto y mediano
plazo que representen mas costos para pacientes, familiares y sistemas de salud.

Sin embargo, persisten algunas barreras que dificultan el acceso de las personas con esta
condicién a este tipo de tecnologia:

e Demoras en el sistema de citas para acceder al especialista, que se encarga de
prescribir el uso de terapias innovadoras.

e Desconocimiento de algunos especialistas sobre esta tecnologia (endocrinélogos y
diabetdlogos).

e Desinformacién por parte de los pacientes y sus familiares acerca del uso de estos
dispositivos, los tramites y el seguimiento que deben hacer para optar por ellos.

* Retrasos administrativos por parte de las EPS, que generan demoras o entrega
parcial de los insumos y dificultan el funcionamiento de las bombas de insulina, por lo
que el paciente debe recurrir a terapias manuales y se exponen a una
descompensacién y posterior hospitalizacién.

e Demora en los diagnésticos tanto en los nifios y adolescentes, como en los adultos
que acuden a los centros de salud y son diagnosticados con diabetes tipo LADA.

¢ Dificultades para la autorizacién de pagos de tecnologias no incluidas en el Plan
de Beneficios de Salud (No PBS), esto somete a los pacientes o a sus familiares a un
proceso administrativo para demostrar la necesidad de este tipo de tratamientos, para
lo cual deben probar no solo el valor del mismo, sino el beneficio que representa en
su calidad de vida.

¢ Poca disponibilidad de unidades de endocrinologia con criterios unificados y que
provean atencién interdisciplinaria (educacién sobre la enfermedad, nutricion,
terapia psicolégica) para que el paciente tenga un manejo y orientacion integral sobre
su condicion.

“Es fundamental que los entes gubernamentales y de
control prioricen la atencién de la diabetes tipo 1, que se
visibilice y se refuerce la educacion y la alfabetizacion

sanitaria en torno a esta condicién que no tiene forma de
prevenirse ni es hereditaria”.

Alexandra Gémez, directora de la Fundaciéon Asubim Pro.
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r@g{% Poblacién con diabetes tipo 1: 89.834 pacientes®.

Los pacientes con diabetes tipo 1 deben acudir a un hospital de tercer nivel del sector salud
y/o ser beneficiario de alguna asociaciéon de pacientes para tener acceso a tratamientos con
insulina.

Adicionalmente, tecnologias como los sistemas de administracién automatizada de insulina
(también llamados bombas o microinfusores) y de monitoreo continuo de glucosa, no se
encuentran dentro de las alternativas disponibles para el tratamiento de su condicién. Esto
conlleva que las personas con esta condicién tengan un menor control glucémico o
metabdlico, lo que genera un alto impacto emocional y costos asociados a complicaciones
que perjudican a los pacientes, a sus familias y el sistema de salud, ademas de muertes
prematuras.

De acuerdo con la Asociacion Mexicana de Diabetes en Jalisco y la Asociacidon Con Diabetes
Si Se Puede, algunas de las barreras para el acceso zona un adecuado tratamiento:

e Lentitud en los procesos de importacion de nuevas tecnologias, como las bombas
de insulina y sistemas de monitoreo continuo de glucosa.

* Falta de presupuesto del gobierno para que la Secretaria de Salud otorgue
tratamientos innovadores a los pacientes a través de los sistemas de salud publica,
por lo cual solo es posible adquirirlos a través de médicos privados, patrocinadores,
gobierno (algunos estados) o apadrinamientos.

e Altos costos de bolsillo ante la falta de reembolso de los sistemas de salud™,
lo que no solo les impide adquirir este tipo de dispositivos, sino que también los
lleva a comprar jeringas, lancetas y tiras reactivas, producto de la frecuente falta de
disponibilidad en las farmacias publicas.

Dada esta situacién, estas organizaciones consideran que es prioritario para el pais un
cambio de ley que permita que los insumos para el cuidado de la diabetes sean universales
y provean una mejor calidad de vida para todos.

“El principal desafio es el econémico, tener el suficiente
dinero para poder comprar todos los insumos necesarios y
una intervencién multidisciplinaria para mitigar la aparicion

de complicaciones crénicas y agudas”.

Ruth Vélez, fundadora y directora de la Asociacion
Con Diabetes Si Se Puede.
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DIRBETES MELLITUS TIPO 1

Poblacion con diabetes tipo 1

No existe un registro nacional oficial de personas con diabetes tipo 1; sin embargo, se estima
que alrededor de 50 mil nifios y adolescentes padecen esta enfermedad (segtn estimaciones
basadas en registros locales)’.

En Perd, los pacientes con diabetes tipo 1 son tratados con insulina humana, un abordaje que
cada vez estd mas en desuso, que solo se sigue empleando en paises muy pobres del
continente africano y que esté asociado a complicaciones como la hipoglucemia.

Esta situacion convierte al pais en uno de los més rezagados de la regién en el empleo de
terapias innovadoras como: la insulina anéloga, el sistema de administracion automatizada
de insulina (microinfusor o bomba de insulina) y de monitoreo continuo de glucosa, que
permiten un control y tratamiento mas preciso y efectivo de la diabetes tipo 1, opciones que
actualmente no estan incluidas dentro de la Guia de Practica Clinica del Ministerio de Salud
para la atencion de la enfermedad.

* Saturacién del sistema de citas de los sistemas publicos de salud, lo que impide un
seguimiento adecuado del paciente.

e Escasez de profesionales de la salud con conocimientos sobre el manejo de la
diabetes tipo 1, lo que conlleva al subdiagnéstico de la condicion.

* Desactualizacién de leyes y protocolos de tratamiento, que impiden la inclusion de
tecnologias para el manejo y control efectivo de la condicion.

¢ Desconocimiento de los técnicos de los organismos gubernamentales sobre la
diabetes tipo 1, su impacto y los beneficios de las nuevas tecnologias.

e Falta de conocimiento de los pacientes y sus familiares sobre la enfermedad y su
adecuado control.

¢ Centralizacién de los servicios de salud que limita el acceso de los pacientes que
viven en zonas rurales a centros de salud debidamente dotados para su atencion.

e Falta de educacién a la poblacién en general sobre los riesgos asociados a la
prediabetes y la diabetes que permitan su identificacién temprana y busqueda de
atencién médica oportuna.

La ONG, Lucas una misiéon de vida, que promueve los derechos de los pacientes con
diabetes en el pafs, insiste en la necesidad de la incorporacién de insulinas analogas dentro
del Petitorio Nacional Unico de Medicamentos Esenciales (PNUME), asi como la priorizacién
del acceso a tecnologias avanzadas para el tratamiento de la diabetes tipo 1.

“La diabetes tipo 1 en el Perl es una enfermedad olvidada. Recién,
después de 18 anos de esfuerzos, se ha aprobado el reglamento de la
Ley General de Proteccién al Paciente con Diabetes. Sin embargo, es
preocupante que no contemple alternativas innovadoras para el control
glucémico, lo que impacta negativamente en la calidad de vida de

quienes enfrentan esta enfermedad. Por ello, es imperativo que
asociaciones civiles y sociedades cientificas se unan en un esfuerzo
conjunto para fortalecer la conciencia publica, proporcionar informacién
esencial y abogar por la asignacion de recursos por parte del Estado”.

Moénica Portal, fundadora de la ONG, Lucas una mision de vida.
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Poblacion con diabetes tipo 1

No existe una cifra oficial de personas con diabetes tipo 1, sin embargo, la Fundacién
Pediatrica de Diabetes tiene registros de que anualmente se presentan 200 casos nuevos en
nifos 0 a 18 afos.

Puerto Rico cuenta con un sistema de salud privatizado y un sistema de salud del gobierno.
En el caso de los planes privados, los beneficios dependen del plan ofrecido por la
aseguradora que escoja cada persona o grupo familiar.

Existe la Ley 177 la cual obliga que todos los planes de salud cuenten con la cobertura de un
medidor de glucosa en sangre, tirillas y lancetas y las microinfusoras de insulina para el
tratamiento de la diabetes tipo 1. Aln queda por lograr la enmienda a dicha ley para que se
incluya el monitor continuo de glucosa para que los pacientes puedan llevar un mejor control
de su condicién.

A pesar de que el manejo de la diabetes tipo 1y su acceso a terapias innovadoras estan
contemplados dentro de los planes de salud, los pacientes y sus familiares enfrentan algunas
barreras para su adecuado tratamiento:

e Limitaciones econémicas para asumir los deducibles de las aseguradoras que, si
bien en algunos casos cubren el 100%, en otros pueden llegar a ser montos altos y
dificiles de asumir por el grupo familiar.

e Escasez de endocrinélogos pediatricos que hagan seguimiento tras el diagnéstico
del paciente.

* Poca disponibilidad de tiempo por alto volumen de pacientes con diabetes por
parte de los profesionales de la salud, lo que limita el espacio a la atencién, dejando
de lado la orientaciéon y resolucion de dudas de los pacientes y sus cuidadores.

e Falta de educacién a la comunidad, que permita visibilizar e identificar la diabetes
tipo 1.

“A pesar de que en Puerto Rico estamos al dia en cuanto a los
ultimos adelantos en tecnologia para manejar la diabetes y los
pacientes tienen acceso a ellos, es muy cuesta arriba que los
planes médicos aprueben los equipos y suplidos. Por otro lado,

necesitamos contar con mas endocrindlogos pediétricos en la Isla,
actualmente son solo 13 y no es suficiente”.

Mariana Benitez Hilera, MHSA, directora ejecutiva de la
Fundacién Pediatrica de Diabetes.
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