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RESUMEN

Introduccion :

No ha terminado. A pesar de la atencion mundial y
las promesas de accion, la crisis de los precios de la
insulina continla y, para muchos, estd empeorando.
Este informe compara los datos autodeclarados
sobre el racionamiento del suministro de insulina y el
autocontrol de la glucosa, el porcentaje de ingresos
gastado y los problemas de acceso con los datos de
anos anteriores, asi como con las métricas de
affordabilidad de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS). Nuestros hallazgos lo dejan claro: la crisis de
acceso y affordabilidad para las personas con
diabetes tipo 1 estd lejos de terminar.

Métodos :

Una encuesta transversal global -realizada en arabe,
inglés, francés, espafiol y swahili- fue dirigida por la
red de defensores del paciente de Tlinternational de
noviembre a diciembre de 2024. Los participantes
compartieron datos sobre ingresos familiares, gastos
de bolsillo, racionamiento, sacrificios
presupuestarios, desafios de acceso y experiencias
personales con insulina y suministros de autocontrol
de glucosa.

Resultados :

Las personas que viven con diabetes tipo 1 en todo
el mundo estan racionando los suministros de
autocontrol de insulina y glucosa con mas frecuencia
en 2024 en comparacion con las encuestas de afios
anteriores. A nivel mundial, los encuestados gastan
aproximadamente el 12% de sus ingresos en insulina
y glucosa, mientras que los encuestados de paises de
ingresos altos gastan un porcentaje menor de sus
ingresos en insulina y glucosa en comparacién con
los encuestados de paises de ingresos medios y
bajos. A nivel mundial, el 37.22% de los encuestados
racionaron su insulina y el 79.38% de los
encuestados declararon tener dificultades para
acceder a sus autocontroles de insulina o glucosa
(debido a problemas de inventario, problemas de
prescripcion o necesidad de viajar), con tendencias
similares segun la clasificacién econémica de los
paises.

Discusion:

Este estudio demuestra una tendencia al alza en el
gasto de las personas con diabetes tipo 1 en insulina
y suministros para el autocontrol de la glucosa.
Destaca el impacto de los gastos de bolsillo en la
atencion diabética y su asociaciéon con el
racionamiento de los suministros de insulina y de
autocontrol de la glucosa. Las barreras para acceder
a sus insumos de autocontrol de la glucosa o insulina
y pruebas persisten en todos los paises, a pesar de
las clasificaciones econdmicas nacionales del Banco
Mundial. Estas barreras reflejan retos sistémicos mas
amplios, como las ineficiencias en la cadena de
suministro, los obstaculos normativos y la
concentracion del mercado. Este informe subraya la
necesidad de reformas urgentes de las politicas
nacionales y mundiales. El objetivo de estas
conclusiones es informar a los responsables politicos,
los organismos de salud publica y los defensores de
la causa, y servir como llamada a la accién para un
cambio dirigido por la comunidad hacia una atencion
de la diabetes asequible, equitativa y de calidad para
todos.
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Acerca de

Mas de 9.5 millones de personas viven con diabetes
en todo el mundo. Las personas con diabetes tipo 1
necesitan insulina para sobrevivir. A pesar de que se
descubrié hace mas de una década, se calcula que la
mitad de las personas que necesitan insulina no
pueden hacerlo porque no es asequible, es
inaccesible o ambas cosas. Los elevados costos de la
insulina y la falta de acceso han conducido al

racionamiento, gue puede tener consecuencias para
la salud.

El acceso a la insulina a precios asequibles y a los
suministros esenciales para la diabetes sigue siendo
una crisis mundial, que afecta de forma
desproporcionada a las personas de los paises de
ingresos bajos y medios y a las de ingresos mds bajos
de los paises de ingresos altos.

La encuesta de gastos de bolsillo y racionamiento de
2024 se basa en hallazgos anteriores, confirmando
que la carga econdmica de las personas que viven
con diabetes tipo 1 sigue siendo alarmantemente
alta. Esta encuesta representa la quinta encuesta de
TlInternational sobre gastos de bolsillo y se basa en
encuestas anteriores sobre racionamiento y datos de
costos en diferentes escalas y contextos. En
encuestas anteriores se descubrid que las personas
con diabetes tipo 1 informaban de elevados gastos
de bolsillo y de racionamiento de insulina y
suministros para la diabetes. Mientras que los
informes anteriores han documentado la escala de la
crisis, esta encuesta proporciona informacion
actualizada sobre la presion econémica a la que se
enfrentan las personas para asegurar la atencion
vital de la diabetes.

También compartimos analisis a nivel de pais para
Panama (Apéndice 1) y Estados Unidos (Apéndice
2). La encuesta también examina el nuevo marco
de asequibilidad de los suministros de autocontrol
de la insulina y la glucosa de la Organizacidn
Mundial de la Salud y las experiencias vividas por
quienes luchan por acceder a la insulina (Apéndice
3).

La transparencia y la accesibilidad son valores de
TlInternational. Nuestro objetivo es proporcionar
informacién y datos de referencia claros para
ayudar a todos los lectores a entender este
informe. También pretendemos evitar el lenguaje
complejo y definir nuestros términos siempre que
sea posible para que el contenido de este informe
sea lo mas accesible posible. Si tiene alguna
pregunta, escribanos a
contact@tlinternational.com.

de las personas que
necesitan insulina no puede
_ obtenerla porque es
inaccesible, inasequible, o
ambas.
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Antecedentes y Razon

Fundamental

T1lnternational es una organizacion mundial sin animo de lucro dirigida por personas con diabetes y

para personas con diabetes, véase www.tlinternational.com. T1lInternational no recibe financiacién

de empresas farmacéuticas, fabricantes de dispositivos ni de nadie que pueda influir en las

actividades de promocion de la organizacion.

Esta encuesta se basa en una década de investigacion sobre gastos de bolsillo realizada por

Tlinternational.

]

La encuesta inicial de 2016 incluyé alrededor de
200 participantes de casi 40 paises, destacando
las cargas financieras de la gestién de la
diabetes y el racionamiento debido a las
limitaciones de costos. Los gastos de bolsillo se
compararon con los salarios mensuales medios
de cada pais.

A

La encuesta de 2020 se llevé a cabo en el punto
algido de las interrupciones de suministro de
COVID-19, reportando mas del 63% de los
participantes con interrupciones en el suministro de
insulina y el 25% enfrentando aumentos de precio.
Esta encuesta se llevé a cabo con unos 1,000
participantes de 64 paises y descubrié que el 25%
de los encuestados infrautilizé insulina al menos una
vez en el Ultimo afo debido al coste. También se
observé una correlacién entre los gastos de bolsillo

y los ingresos familiares, en particular entre quienes
tienen una cobertura parcial de salud.

)

La encuesta de 2018 se amplidé a unos 1,500
encuestados de 90 paises y reveld que
aproximadamente el 18% de los participantes

habia racionado la insulina al menos una vez en

el ultimo afio. También se observd que mas del

66% de los encuestados no recibian cobertura

financiera para sus gastos relacionados con la

diabetes.

)]

En la encuesta de 2022 participaron unos 1,000
encuestados de 69 paises y se compararon datos
de Canad3, India, Panama, Suecia, Alemania, Reino
Unido y Estados Unidos. La encuesta destaco los
gastos de bolsillo que llevaron al racionamiento,
enfatizando la necesidad de mejoras en el sistema
sanitario y reducciones de precios para asegurar

un acceso equitativo a la insulina.


https://www.t1international.com/access-survey16/
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://redcap.research.cchmc.org/surveys/?s=Y87MRAX8XR
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0168822721003557
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0168822721003557
https://www.frontiersin.org/journals/clinical-diabetes-and-healthcare/articles/10.3389/fcdhc.2024.1293882/full

Como reaccion a los elevados costos de los suministros de insulina y autocontrol de la glucosa, y a los altos
indicios de racionamiento, T1lInternational lanzé nuestra campafia Fight for Five en 2022. Esta campafia
aboga por un mundo en el que nadie con diabetes tenga que gastar mas del 5% de sus ingresos en
suministros de insulina y autocontrol de la glucosa. Esta campanfa es una respuesta directa al establecimiento
por parte de la OMS de cinco objetivos de cobertura mundial que fueron adoptados por Estados miembros
en la 752 Asamblea Mundial de la Salud para reforzar la prevencién y el control de la diabetes. El quinto
Objetivo de Cobertura Mundial de la Diabetes es que, para 2030, el 100% de las personas con diabetes de
tipo 1 tengan acceso a suministros asequibles de insulina y automonitorizacion de la glucemia. Conscientes
de que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) nunca antes habia establecido una medida de
"asequibilidad" como ésta, los defensores de TlIinternational lucharon en todo el mundo para garantizar que
el objetivo de cobertura mundial de la diabetes estableciera una norma audaz y aplicable para los sistemas
de monitorizacién y garantizara un acceso asequible a la insulina y a los autocontroles de glucosa. Véase el
trabajo de TlInternational que pone de manifiesto el conflicto de intereses de la OMS en este asunto y
nuestra peticidon de una participacién mas significativa de los pacientes en este proceso.

I | L
Photo: Craig Miller que hablado a la Dia Global de Accidn para #insulin4all en Indianapolis, Indiana, marzo
2024.
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Etica :

En consonancia con los principios de participacion ética

de los pacientes de TlInternational, los pacientes
participaron de forma significativa en la planificacion, el
liderazgo y la redaccion de la estrategia general de la
encuesta, incluido el desarrollo, la distribucion, el analisis
y la elaboracién de informes de la encuesta.

Se facilité una declaracién en la que se informaba sobre
el tipo de datos que se iban a recoger y se explicaba que
la encuesta era totalmente voluntaria. También se
informé a los encuestados de que no se recogeria
ninguna informacion identificable y de que no recibirian
ninguna compensacion u otra recompensa econémica
por participar. Para garantizar la integridad de los datos y
las normas éticas, se pidié a los encuestados que
proporcionaran una confirmacion digital en varias fases
de la encuesta en linea. Esto incluia el consentimiento
informado, la confirmacion de que eran mayores de 18
afios y la verificacidn de que ellos o los miembros de su
hogar vivian con diabetes tipo 1, excluyendo a aquellos
que utilizaban insulina o suministros de
automonitorizacion de glucosa para otras formas de
diabetes o afecciones médicas no relacionadas.

Traducciones :

Tradujimos la encuesta con traductores voluntarios
del inglés al drabe, francés, espafiol y swahili de
acuerdo con el procedimiento operativo estandar de
traducciéon de Tlinternational, que implica que una
persona realice la traduccién y dos personas
diferentes la revisen, asegurandose de que al menos
uno de los traductores voluntarios tenga experiencia
de vida con la diabetes tipo 1 y garantizando la
diversidad regional de los traductores. Se utilizaron
los mismos traductores para traducir al inglés las
respuestas a las preguntas abiertas de arabe,
francés, espafiol y swahili.

Prueba Piloto :

Antes de lanzar la encuesta, Tlinternational realizé una
prueba piloto de la encuesta con dos personas en cada
idioma utilizando un grupo de voluntarios bilinglies de
cada continente para perfeccionar la estructura de las

preguntas y garantizar la claridad y la accesibilidad del

lector.

Recaudacion de Datos :

El cuestionario de la encuesta recogié informacion
sobre:
« Los gastos mensuales de bolsillo en insulina y
suministros para el control de la diabetes
o Los ingresos familiares de los encuestados
« El porcentaje de ingresos gastado en el cuidado
de la diabetes
« Lafrecuenciay las razones del racionamiento de
insulina
o Las barreras para el acceso a la insulina,
independientemente de la asequibilidad.
Con el fin de mantener la encuesta concisa y breve
(el tiempo medio de respuesta a la encuesta fue de
12 minutos), no recogimos datos sobre las edades o
los géneros de las personas del hogar, incluidas las
edades o los géneros de las personas que viven con
diabetes tipo 1; las formas de dosificacion o los tipos
de insulina utilizados; los tipos de suministros de
automonitorizacion de la glucosa utilizados; y mas.
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Distribucion :

La encuesta sobre gastos de bolsillo y racionamiento de
2024 se realizo entre el 1 de noviembre y el 31 de
diciembre de 2024, recogiendo datos de personas con
diabetes tipo 1 en todo el mundo. La encuesta se
difundid a través del correo electrdénico, las redes sociales
y las organizaciones asociadas. Algunos socios o
defensores de imprimieron y, con su consentimiento,
recopilaron respuestas de pacientes que no tenian
acceso a Internet a través de una encuesta impresa, una
entrevista telefénica o una entrevista en persona, y luego
transcribieron sus respuestas en la plataforma en linea.

Anadlisis de Datos :

Se recogieron 1,063 respuestas a la encuesta
procedentes de 55 paises. De ellas, 14 fueron eliminadas
por carecer de consentimiento explicito y 55 porque el

encuestado era menor de 18 afos. Ademas, 165

encuestados fueron eliminados por responder "No" o "Yo
no lo sé" a la pregunta "éTodos los miembros de su
familia que utilizan insulina o dispositivos de autocontrol
de la glucosa han sido diagnosticados de diabetes tipo
1?".

Ademas, una vez finalizada la recopilacidn de datos,
eliminamos los valores atipicos y determinadas
respuestas de la encuesta utilizando un umbral
establecido para garantizar la exactitud de los datos y la
confiabilidad. Esto incluyd valores atipicos que
informaron de ingresos por persona diez veces o mas que
el ingreso nacional bruto (INB)_per cdpita mensual (31),
encuestados con patrones de respuesta doméstica no
validos (como informar de mas personas que viven con
diabetes tipo 1 en el hogar que el total de miembros del
hogar) (40), aguellos que informaron de costos de
autocontrol de insulina y glucosa de 5.000 USD o mas al
mes (6),_y_otros patrones de respuesta no validos o
incoherentes identificados tras la depuracién manual (4).
Esto dejé un total de 747 registros que representan a 53

paises.

Los encuestados se clasificaron por nivel de ingresos
y clasificacion econdmica nacional basada en las
ultimas designaciones disponibles del Banco Mundial
(paises de ingresos altos, paises de ingresos medios-
altos, paises de ingresos medios-bajos, y paises de
ingresos bajos), y utilizando los ultimos tipos de
cambio disponibles del Banco Mundial. Los datos se
analizaron para identificar tendencias en la carga
financiera, disparidades en la accesibilidad y la
relacion entre asequibilidad y acceso real.

Ademas del analisis del conjunto total de datos,
también analizamos en los datos por paises de todos
los paises que tenian 11 o mds respuestas
cualificadas: Canadd, Colombia, Costa Rica, Egipto,
Ghana, Guatemala, India, Nigeria, Pakistan, Panama,
Sudafrica, Tanzania y Estados Unidos. El mayor
numero de participantes residia en Estados Unidos
(n=197) y Panama (n=192). Véanse los Apéndices 1y
2 para un desglose de los datos de estos paises que
incluye la categorizacion segun la Renta Nacional
Bruta mas reciente del Banco Mundial (0-50%,
51-100%, 101-150%, y 151% o superior).

T1International recopilé datos sobre los ingresos
familiares, tamafo y nimero de personas con
diabetes tipo 1 para calcular con precision los costos
e ingresos por persona. Esto permitié realizar
comparaciones mas precisas de los gastos de bolsillo
individuales en lugar de basarse en medias a nivel de
pais. Se utilizaron principalmente medias, con
medianas incluidas cuando fue relevante. A menos
que se indique lo contrario, todos los datos sobre
gastos se presentan en délares estadounidenses
(USD).
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RESULTADOS

Los Altos Costos de la Insulina y los Suministros para el Autocontrol de la
Glucosa se llevan un Gran Porcentaje de los Ingresos

El Impacto de los Altos Costos: El Racionamiento Sigue Vigente
Tendencias de Racionamiento A Través del Tiempo

Ajustes Presupuestarios

Asequibilidad No Significa Accesibilidad

Los Altos Costos de la

Insulina y los Suministros
ara el Autocontrol de la
lucosa se llevan un Gran

Porcentaje de los Ingresos

Comparar la cantidad gastada en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa con los ingresos
representa la paridad del poder adquisitivo y el costo real de la vida —factores clave para comprender el
acceso a la atencién esencial de la diabetes. La campafia Fight for Five de TlInternational aboga por un
mundo en el que el costo de la insulina y la glucosa no represente mas del 5% de los ingresos de una persona
en un pais determinado. Los resultados de nuestra encuesta indican que estamos lejos de alcanzar este
objetivo. Segun los datos autodeclarados por las personas que viven con diabetes tipo 1 en todo el mundo, el
porcentaje medio de ingresos gastado en estos articulos esenciales fue del 11,77%.

Los encuestados gastaron un promedio

_—

en insulina cada mes, mas del costo anual de produccion
estimado para insulinas analogas.
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Adicionalmente,
los encuestados
gastaron un
promedio de

Sin embargo, este promedio por si solo no refleja
plenamente la gravedad de la carga financiera para
muchos hogares, especialmente en los paises de
renta baja y media. Por eso calculamos también la
mediana del porcentaje que representa el punto
medio en el conjunto de datos y descubrimos que
era superior a 29.33%. Esta discrepancia entre el
promedio y la mediana es especialmente revelador.
Sugiere una distribucion sesgada, en la que un
pequefio nUmero de encuestados puede estar
gastando porcentajes relativamente bajos, tirando a
la baja el promedio, mientras que una parte mucho
mayor de los encuestados estd experimentando
costos mucho mas elevados.

Las personas con
diabetes tipo 1
reportaron gastar
un promedio de

_ cada mes en
suministros para el
autocontrol de la
glucosa en 2024.

Al reportar la mediana, destacamos la experiencia
mas tipica de los encuestados. Esto es especialmente
importante en los datos de salud mundial, donde la
desigualdad de ingresos vy las disparidades del
sistema sanitario pueden ocultar las dificultades de
los mas afectados por los gastos de bolsillo. La cifra
media de casi el 30% subraya la realidad de que, para
muchos, la insulina y los suministros de
monitorizacién de la glucosa no son sélo
inasequibles, sino devastadores desde el punto de
vista econdmico. Se presenta una imagen mucho
mas precisa y urgente de la crisis de asequibilidad y
refuerza la necesidad de politicas basadas en datos
de experiencias vividas, no sélo en modelos
econdmicos.

de sus ingresos en
_ . Insulina
suministros para e
autocontrol de la
glucosa en 2024.

Nuestro objetivo es 5% o menos.
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De los paises en los que se obtuvieron mas de 11 respuestas (véase la tabla 1),
el porcentaje medio de los ingresos por persona gastado en insulina y glucosa
varia mucho de un pais a otro. En Canad3, los encuestados pagaron en
promedio menos del 5% de sus ingresos en insulina y glucosa (4.42%), mientras
que en Nigeria, los encuestados gastaron en promedio mas del 150% de sus
ingresos (152.78%).

El poder adquisitivo, o la cantidad de bienes y servicios que pueden comprarse
con la unidad de moneda local, e27s fundamental a la hora de analizar los
costos de los suministros de autocontrol de insulina y glucosa.” En Guatemala y
Estados Unidos, los encuestados gastaron alrededor de 400 ddlares al mes en
suministros de autocontrol de insulina y glucosa (392.68 y 410.64 ddlares
respectivamente), pero en Estados Unidos, eso supuso un promedio de 5.99%,
mientras que en Guatemala, supuso el 78.87%.2° Asequibilidad no es
simplemente cuanto cuestan la insulina y los suministros, sino cdmo esos costos
se comparan con los gastos de los suministros, pero la facén en que estos gastos
se comparan con los ingresos ; muchos participantes gastan demasiado dinero
de sus ingresos para la insulina esencial y los suministros de autocontrol.

Costo Promeclio mensual de vivir con diabetes tipo | segun
la clasificacion economica del Pais en 2024

$2,274.09 $3,543.94 $614.32 $103.97
88% 91% 67% 36%
$76.34
27%

$164.29

Sl%;w $202.56 L
5% $137.03
15%
Total Paises con ingresos Paises con ingresos
altos medio-altos

Costo promedio de insulina

Costo promedio de autocontrol de
glucosa

Ingreso promedio no gastado en insulina y suministros de autocontrol de
glucosa.

25. El poder adquisitivo de la moneda local también puede representarse en Délares Internacionales (ID), para mas

informacidn, véase el Apéndice 3.

26. En Nigeria, los encuestados gastaron un promedio superior al 100% de sus ingresos, lo que podria deberse a que

Paises con ingresos
bajos y medio-bajos

eran estudiantes o recién licenciados con ingresos limitados; la edad promedio de los encuestados nigerianos era de 25

afios comparado a una edad general de los encuestados de 38 afos.

27. De estos encuestados que declararon gastar mas del 100% de los ingresos per cdpita de su hogar en insulinay en

suministros para el autocontrol de la glucosa, es probable que muchos destinaran una cantidad per capita superior a sus

ingresos totales del hogar a la supervivencia, ya que sélo 16 (2.28%) del total de hogares gastaban el 100%. Muchos de
los que gastan un porcentaje tan elevado de sus ingresos en suministros para el autocontrol de la insulina y la glucosa

probablemente dependen de la ayuda de personas ajenas a sus hogares, de préstamos de personas ajenas al hogar, o de

préstamos de instituciones.
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Porcentaje del costo Promeclio mensual de vivir con didbetes tipo | por
clasificacion economica de Paiges en 2024

26.66% || 21-13%

48.88% 50.05%
68.64%
80.84%
95.58% 100.00%
73.34% 78.87% 67.68%
51.12% . 49.95%
40.58% 31.36%
4.42% 19.16%  14.84% 16.18% 5.99%
Canada Colombia Costa Egipto Ghana Guate India Nigeria Pakistdn Panama Sudafrica Tanzania Estados
Rica mala * -Unidos

Costo promedio de insulina y suministros de autocontrol

Ingreso promedio no gastado en insulina y suministros de autocontrol de glucosa.

* = Este pais reportd un costo promedio de insulina y suministros para probar la glucosa de mas del
ingreso promedio mensual por persona.

Porcentaje Promedio mensual de gastos de bolsilo de ingresos aas’mdo«;
por persona viviendo con diobetes tipo | en determinados paises

Pakistan
4995% |ndia

40.58%

¥ Colombia
g e 10.16%
Costa Rica 14.84%

Panama 36.06%

A
Guatemala
78.87%

Nigeria
152.78%

Tanzania
67.68%

Sudafrica
16.18%
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Escucha a los
pacientes

Encuestado de
Niaeria

Yo paso meses sin revisar mi
glucosa porque no puedo pagarla.
A veces tengo que tomar
préstamos de amigos para
asegurar mi insulina. A menudo
confio en los sintomas que me
diga mi cuerpo para predecir los
niveles de glucosa en mi sangre,
no en términos de nimeros sino
en si estoy alto o bajo.

Es terrible cuando no puedes
permitirte [estas] cosas y aun asi
tienes que renunciar a cosas
importantes para reafirmarlas y
aun asi no puedes encontrarla
(insulina) en ningun lugar de las
farmacias.

No a la gran
industria

farmaceéutica




El Impacto de los Altos
Costos: El Racionamiento
Sigue Vigente

Los elevados costos de la insulina y los suministros 30% de los encuestados de paises de ingresos altos
siguen obligando a las personas con diabetes tipo 1a  declararon haber racionado la insulina en algun
racionar, lo que conlleva riesgos potencialmente momento del Ultimo afio (29.58%), con un 8.39% al
graves para la salud. En total, el 37.22% de los menos una vez en el Ultimo mes y un 5% varias veces
encuestados declararon haber racionado insulina en al mes. El racionamiento de insulina es mas
el ultimo afio, el 55.42% de las personas racionaron frecuente en los paises de renta media-baja y en los
autocontrol de glucosa, y el 57.56% racionaron paises de renta baja, con un 53.80% de encuestados
insulina o autocontrol de glucosa (ver Tabla 3). gue racionaron la insulina debido al costo en algun
momento del Ultimo afio, pero alrededor de un
El porcentaje de personas que racionan esta 18.71% declard racionarla al menos una vez en el
directamente relacionado con la clasificacién ultimo mes (2.5 veces los de paises de renta alta) y
econdmica del pais segun el Banco Mundial. Por un 19.88% racionarla varias veces al mes (alrededor
ejemplo, alrededor del de 4 veces los de paises de renta alta).

Frecuencia de racionamiento de los autocontroles de insulina y/o
3lucoea por closiFicacion econéomica de Paises en 2024

46.2%  44.6% 35% 28.7% 3339 27.5%

7.79 53.2%
628% 7049 7%
5 23.6% | 35.1%
0, 0,
9 MR 10.0% [ 20.1% 1),

42.4% 50.6%

14.6%

1 T 13%  187% 16.1% 14.8% 20.5%
16.6% 16.1% 203% 152% 193% 185% 268% gy
Total HIC UMIC LMICy Total =~ HIC ~UMIC LMICy Y
LIC LIC LIC
Frecuencia de Racionamiento de Frecuencia de racionamiento de Racionamiento de insulina o
Insulina suministros de autocontrol de  suministros de autocontrol de
glucosa glucosa

Al menos una vez en los Ultimos 12 meses.
Al menos una vez en el Glimo mes. Racionaron insulina o suministros de

. autocontrol de glucosa en algun
Varios meses por mes. momento en el Ultimo mes.

No racionaron.

No racionaron.
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Existe una prevalencia alarmante de racionamiento
de insulina y de suministros de automonitorizacion
de glucosa en los paises con respuestas suficientes
que permiten informes sobre datos a nivel nacional

(ver Tabla 4).

En India y Pakistan, alrededor del 65% de los
encuestados declararon haber racionado los
suministros de insulina o de autocontrol de la
glucosa en el Ultimo afio. En Pakistan, el 39.47% de
los encuestados raciond la insulina, probablemente

debido a la escasez generalizada provocada por la
devaluacidn de la rupia y la falta de importaciones

En India, 66% de los
encuestados racionaron
suministros

de
autocontro
de glucosa.

En Sudafrica,
44% de los

encuestados
racionaron
insulina.

en 2024. En India, el 34.21% de los encuestados
racionaron insulina, coincidiendo con |los indices de

disponibilidad de insulina de otros investigadores. En

la India, el 65.79% de los encuestados racionaron los
suministros de automonitorizacién de glucosay en
Pakistan, el 63.16% de los encuestados racionaron.
Estas elevadas tasas reflejan las barreras sistémicas de
asequibilidad en estos paises, donde la cobertura
publica es inconsistente y los gastos de bolsillo siguen
siendo elevados para el tratamiento de soporte vital.

Panama también muestra que la clasificacién de
ingresos del Banco Mundial por si sola no garantiza el
acceso: EI 58.85% de los encuestados declararon
haber racionado sus medicamentos en gran parte
debido a las dificultades para conseguir tiras reactivas
y suministros. En particular, incluso en los Estados
Unidos, un pais de altos ingresos con una
infraestructura sanitaria avanzada, la mitad de los
encuestados (50.76%) declararon haber tenido que
racionar sus suministros de insulina o pruebas,
probablemente debido a los elevados precios de lista,
los disefios de los segurosy las lagunas en el acceso de
emergencia.

Mientras tanto, Sudafrica, que no disponia de datos
sufficientes sobre el racionamiento del suministro de
automonitorizacién de la glucosa, mostré la mayor
tasa de racionamiento de insulina (44.44%) de todos
los paises reportables, probablemente debido a la
descontinuacion de las plumas de insulina humana en
el pais en 2024.

Estas cifras apuntan a una conclusion critica: el
racionamiento no esta limitado a lugares con bajos
recursos. Por el contrario, es un resultado
generalizado de los injustos sistemas de que priorizan
el beneficio farmacéutico sobre la supervivencia del
paciente. Ya sea a causa de los elevados gastos de
bolsillo, las exclusiones de los seguros, los sistemas de
contratacidn publica disfuncionales o la escasez del
mercado, la necesidad de una reforma sistémica
urgente es evidente en todas las regiones y niveles de
renta.
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Tendencias de Racionamiento
A Traves del Tiempo

Dado que esta es la quinta edicidn de la encuesta sobre
gastos de bolsillo y racionamiento de TlInternational,
estamos en una posicidn uUnica para observar cdmo han
evolucionado las tendencias de racionamiento (véase la
tabla 5). Nétese que cada afio, los encuestados fueron
differentes individuos en cada iteracién de la encuesta.
Aunque nuestra primera encuesta en 2016 no recogid datos
sobre racionamiento, las cuatro encuestas posteriores
(2018, 2020, 2022 y 2024) revelan una alarmante
trayectoria ascendente.

El racionamiento de insulina se ha duplicado, pasando del
18.0% de los encuestados en 2018 al 37.22% en 2024. El
racionamiento de los suministros de automonitorizacion de
glucosa también se ha disparado, pasando del 33.5% al
55.42% — un aumento de 1.6 veces. Estos resultados
muestran un peligroso patrén de deterioro del acceso y la
asequibilidad, incluso cuando la concientizacion de la crisis
de insulina ha crecido a nivel mundial.

ocho afios que hemos
estado dandole seguimiento a
e

los datos, el racionamiento de
i

Racionamiento de insulina y suministros de Racionamiento de
outomonitoreo de gucosa a traves de los insulina o suministros de
~ automonitoreo de

anos

24.85%

glucosa

55.42% [Racionamiento de
suministros de
automonitoreo de
glucosa

Racionamiento de
insulina
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Una excepcidn a esta tendencia se produjo en 2022,
cuando las tasas de racionamiento de insulina
disminuyeron brevemente: sélo el 18.65% de los
encuestados informaron de racionamiento de
insulina, en comparacion con el 24.85% de 2020.
Esta caida temporal puede haber estado influenciada
por una serie de factores, incluyendo cambios en la
participacion en la encuesta, intervenciones de salud
publica de la era de la pandemia, o expansiones
temporales de politicas como los programas de
acceso de emergencia. Sin embargo, los datos de
2024 seialan una vuelta a una tendencia al alza.
Estas tendencias son especialmente preocupantes
teniendo en cuenta las consecuencias conocidas del

#rﬂﬁbjfﬂ 4,3’ I

racionamiento, incluyendo hospitalizaciones
evitables, complicaciones y muerte prematura.

Ekisia.-—.

Estos datos con tendencia a
largo plazo subrayan la
necesidad de soluciones
sostenidas y sistémicas, en lugar

de arreglos politicos puntuales o Foto : Abogado de Pakistan de
#insulindall Yahya Ur Rehman que tenia

aumentos temporales de un signo

financiacion.

También destaca la importancia de los esfuerzos de
recopilacién de datos recurrentes y dirigidos por la
comunidad para garantizar que la comunidad de
personas que viven con diabetes mundial no se
quede atras en las futuras evaluaciones de
accesibilidad y asequibilidad.

La encuesta de TlInternational sigue siendo una de
las Unicas fuentes de datos globales e
independientes que recogen estas realidades.

— y ofrece una imagen claray
urgente.



No a la gran
industria
farmaceéutica

Escucha a los
pacientes

Encuestado de México:

Tenemos que recortar gastos de comida,
gasolina, en ocasiones no llevar al médico a
otro miembro de la familia para poder comprar
insulina.

Surveé Respor\olerﬂr From
Fronce:

Je n'ai jamais eu de problemes pour accéder a de
l'insuline. Ma pharmacie m'en fournit toujours. Je ne
rencontre pas non plus de difficultés pour accéder
aux capteurs de glycémie qui me sont envoyés
directement par La Poste a mon domicile. Les seules
dépenses que je fais pour mon diabete sont pour
m'acheter des stickers pour ma pompe ou des
trousses pour le matériel de diabete. N'est-ce pas
injuste face aux autres réalités du monde?

Nunca he tenido problemas para acceder a la insulina.
Mi farmacia siempre me la proporciona. Tampoco
tengo problemas para acceder a los sensores de
glucosa en sangre que me envian directamente a casa.
Los Unicos gastos en los que incurro por mi diabetes
son para comprar pegatinas para mi bomba o kits para
el equipo de diabetes. éNo es injusto comparado con
otras realidades de en el mundo?
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Ajustes Presupuestarios

Por primera vez en la década de nuestra Encuesta
sobre Gastos de Bolsillo y Racionamiento, la
iteracion 2024 de TlInternational pregunté a los
encuestados sobre los ajustes presupuestarios que
realizan para poder obtener insulina y suministros
de autocontrol de la glucosa (véase Tabla 6). Estas
decisiones presupuestarias pueden incluir saltarse
comidas, retrasar el pago del alquiler, reducir otros
cuidados médicos o renunciar a gastos de
educacion, y subrayan las consecuencias en cascada
de los elevados precios de los medicamentos y
suministros esenciales. Los resultados son
sorprendentes: el 70.95% de todos los encuestados
declararon haber tenido que ajustar su presupuesto
doméstico para poder comprar insulina, y el 80.32%
para poder comprar suministros de
automonitorizacion de la glucosa. En conjunto, el
81.53% de los encuestados indicaron que habian
tenido que hacer ajustes presupuestarios para
conseguir insulina o suministros, lo que subraya la
carga econdmica generalizada de la diabetes.

Los datos también muestran una clara correlacion
entre la clasificacidn segun el ingreso del pais del
Banco Mundial de los encuestados y la probabilidad
de realizar estos ajustes presupuestarios. En los paises
de ingreso alto, el 74.17% de los encuestados
declararon haber ajustado su presupuesto para
comprar insulina o suministros de monitorizacién. Esta
cifra aumenta drasticamente en los paises de ingresos
medios y bajos, donde hasta el 92.86% de los
encuestados declararon haber hecho sacrificios
presupuestarios, lo que indica tanto una mayor carga
de costos como menos redes de seguridad econémica.

Quizas lo mas preocupante sea que el 100% de los
encuestados en varios paises declararon haber hecho
ajustes presupuestarios para financiar sus suministros
de insulina y/o suministros de autocontrol de glucosa:
Costa Rica, Guatemala, India y Tanzania (véase la Tabla
7).

Ajustes Presupuestarios hecesitados para obtener insulina y/0 suministros de
automonitoreo de 6Iucosa Geﬂlllh clasiFicacion economica de Paigee en 2024

16% 19.7% S 8%
29% R 26.7%
37.5%
32.3%
31%
53% 21%
17.9%
0, o) 0,
19.99% 1= 5 26.2% 26.4% 21% 34.7%
28% 28.7% 26.9% 28.5% 31.3% 24 1%
Total  HIC  MiICy Total  HIC MICy Total HIC MICy
LIC LIC LIC

Ajustes presupuestarios
necesitados para poder
pagar insulina

Porcentaje que experimento ajustes presupuestarios menores

Porcentaje que experimento ajustes presupuestarios mayores

no simplemente puede pagar insulina / suministros de
automonitoreo de glucosa

Porcentaje que no tiene que hacer ningln ajuste
presupuestario

Ajustes presupuestarios
necesitados para pagar
suministros de
automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tuvo que vivir sin otras necesidades o que

Ajustes presupuestarios
necesitados para pagar insulina
0 suministros de
automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tiene que hacer
ajustes presupuestarios para

pagar insulina o suministros de
automonitoreo de glucosa

Porcentaje que no tiene que
hacer ningln ajuste
presupuestario
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Los ajustes presupuestarios son una poderosa sefal de
estrés econdmico: pueden producirse antes de que los
pacientes empiecen a racionar, pero aun asi reflejan
graves tradeoffs que erosionan la calidad de vida y el
bienestar. Estos hallazgos sugieren que incluso entre
aquellos que actualmente no racionan, la carga de la
atencion diabética estd perturbando la vida diariay la
estabilidad del hogar. Las inversiones para mejorar el
acceso a los medicamentos y a las tecnologias sanitarias
reportan importantes beneficios a los sistemas de salud
y a los presupuestos familiares. Estos resultados
refuerzan el llamamiento a favor de politicas que vayan
mas alld de la mera prevencién de la muerte, y que en
su lugar tengan como objetivo garantizar que

las personas con diabetes puedan llevar una vida sana,
digna y econédmicamente segura. La accesibilidad no
debe definirse Unicamente por la supervivencia, sino
gue debe reflejar la verdadera accesibilidad sin perjuici
econdmico.

Encuestado

de Egipto:

el (g2 oA )
Vess 0020 (S B\
O-\é- U\L/

..lainsulina
repentinamente
desaparece de las
farmacias. Puedes
encontrarla una vez,
pero 10 veces no.

Asequibilidad No Significa

Accesibilidad

Incluso cuando los suministros de insulina y autocontrol
de la glucosa son tedricamente asequibles, el costo por si
solo no garantiza acceso. La encuesta 2024 de
TlInternational incluyé nuevas preguntas sobre las
barreras de acceso, y los hallazgos revelan que los
desafios sistémicos y logisticos impiden que muchas
personas con diabetes obtengan los medicamentos y
suministros que necesitan para sobrevivir. Estas barreras
incluyen la escasez de existencias, la dificultad para
obtener recetas, la disponibilidad limitada en las
farmacias y la necesidad de recorrer largas distancias para
acceder a la atencién médica. Estas preocupaciones se
han repetido en anteriores encuestas y reportajes de los
medios de comunicacion, confirmando que las
deficiencias en el acceso son un problema mundial que
afecta tanto a los entornos altos como a los de bajos
ingresos.

Entre todos los encuestados, el 68.81% declard difficultad
para acceder a lainsulina, y el 70.82% declaré difficultad
para acceder a los suministros de autocontrol de la
glucosa.

En conjunto, el 79.38% de las personas encuestadas
experimentaron algun nivel de dificultad de acceso a
uno o ambos recursos criticos para la diabetes
(véase la Tabla 8).

En particular, los problemas de acceso no se
limitaron a los paises de ingresos bajos y medios. De
hecho, la proporcién de encuestados que declararon
algun nivel de dificultad de acceso a la insulina fue
similar en todas las clasificaciones de ingresos del
Banco Mundial, con una dificultad de acceso
ligeramente superior en los paises de ingresos mas
bajos: 67.11% en los paises de ingresos altos y
71.43% en los paises de ingresos medios y bajos. La
misma tendencia se observé en el acceso a los
suministros de autocontrol de la glucosa, con un
66.45% de los encuestados de paises de ingresos
altos y un 77.55% de los encuestados de paises de
ingresos medios y bajos que declararon tener
difficultad.
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Aungque los problemas de acceso extremos —
definidos como escasez frecuente de existencias,
obstdaculos rutinarios a la prescripcién o
desplazamientos recurrentes a farmacias lejanas—
eran ligeramente mas frecuentes en los paises de
ingresos medios y bajos (10.20% para la insulina y
11.90% para los suministros de monitoreo), seguian
afectando a mas del 6.18% y el 7.28% de los

Los datos de los distintos paises revelan patrones adn
mdas marcados (véase la Tabla 9). En la India, mas de la
mitad de los encuestados (56.89%) experimentaron
barreras para acceder a la insulina, y dos tercios (67.57%)
informaron de problemas para acceder a los suministros
de autocontrol de la glucosa. En Sudafrica, mds de la
mitad de los encuestados tuvieron dificultades para
acceder a la insulina (55.56%), probablemente debido a

la suspensidén de la pluma de insulina humana en el pais

encuestados en los paises de ingresos altos,
respectivamente. Esto subraya que la proximidad
geografica a la riqueza no equivale a un acceso
equitativo, especialmente en ausencia de una
infraestructura sanitaria sélida o de sistemas
publicos de suministro que respondan a las
necesidades.

Dificultad clasificada para acceder a insulina

en 2024. Resulta alarmante que el 100% de los

encuestados en Egipto informaran que tenian dificultades
para acceder a la insulina, lo que indica una significativa
interrupcién del acceso entre los encuestados de ese pais
y se refleja en las politicas en las que se ha retrasado la
capacidad de fabricacién local.

/o suministros de automonitoreo de

gucosa sequn clasificacion economica de paises en 2024

31.2% 32.9% 28.6% 29.3% 33.9%

11.9%
s 6 10 | “

16.7%

22.4% 20.6%

23.2%

19.7% 19.2% 20.4% 23.3% 20.2% 28.2%

41.4% 41.7% 40.8% 38.3% 38.6% 37.4%

Total HIC  UMIC LMICy Total HIC  UMIC LMICy Tota HI
LIC LIC

Dificultad para acceder insulina

de glucosa

Porcentaje que tuvo dificultades menores para acceder a insulina /

suministros de automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tuvo dificultades regulares para acceder a i
suministros de automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tuvo dificultades extremas para acceder a i
suministros de automonitoreo de glucosa

Dificultad para acceder
suministros de automonitoreo

Dificultad para acceder
insulina o suministros de
automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tuvo dificultad para

acceder a insulina y suministros de
automonitoreo de glucosa

nsulina / Porcentaje que no tuvo dificultad para
acceder a insulina y suministros de
. automonitoreo de glucosa
nsulina /

Porcentaje que no tuvo ninguna dificultad para acceder insulina y

suministros de automonitoreo de glucosa
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Estos resultados resaltan la necesidad de una gestion
mas solida de la cadena de suministro, una
distribucidon descentralizada, reformas en la

prescripcion y politicas de acceso de emergencia —

especialmente en los sistemas de salud publicay en
los mercados fragiles. Los responsables politicos
deben tratar tanto el costo como el acceso como una
doble crisis en la lucha por la justicia de la insulina.
Sin una inversién urgente en soluciones de
accesibilidad, las personas con diabetes que viven en
seguiran sufriendo retrasos que pondran en peligro
su vida, independientemente de su capacidad de

Peee: de las personas en paises de
ingresos medios y bajos

experimentan extrema

dificultad para acceder a

_ suministros de

automonitoreo de glucosa

No a la gran
industria
farmacéutica

Escucha a los
pacientes

Encuestado de Colombia:

Soy [padre] soltero, [de un niiio] de 10 afios
con diabetes tipo 1 y tengo [otros hijos], vivo
en un municipio muy pobre sin acceso a nada y
[aveces de] sentirme tan abrumada he pensado
en [tirarme a] un carro.



DISCUSION

Recomendaciones de Politica
Casos Practicos

Limitaciones

Investigacion Futura

Este estudio resalta la devastadora carga financiera,
las persistentes barreras de acceso y las
desigualdades sistémicas a las que se enfrentan las
personas que viven con diabetes tipo 1 en todo el
mundo. Nuestros hallazgos demuestran claramente
que las personas de paises de ingresos bajos y
medios se ven desproporcionadamente afectadas,
con encuestados en estos paises que informan de las
tasas mas altas de racionamiento, ajustes
presupuestarios, y porcentaje de ingresos gastados
en atencion diabética esencial. En los paises de
ingresos medio-bajos y bajos, los encuestados gastan
el 63.67% de sus ingresos en insulina y suministros
para la auto monitorizacion de la glucosa, en
comparacion con el 8.93% en los paises de ingresos
altos (ver Tabla 10).

deberia

determinar si

Sin embargo, mds importantemente, nuestros datos
también muestran que las barreras de acceso no
estan limitadas por la clasificacidn de ingresos del
Banco Mundial, lo que ilustra que las causas
fundamentales de la inaccesibilidad-la codicia de la
industria farmacéutica y la falta de responsabilidad
gubernamental que conducen a problemas como
cadenas de suministro rotas, practicas de
prescripcion restrictiva, y la insuficiente
disponibilidad de proveedores —son sistémicas y
globales.

Los gobiernos deben exigir precios mas bajos para la
insulina y los suministros de pruebas para su gente.
Los fabricantes farmacéuticos deben anteponer la vida
de los pacientes a los beneficios. Asequibilidad,
aunque es fundamental, no equivale necesariamente a
acceso. Los gobiernos, las instituciones mundiales de
salud y los fabricantes deben comprender que la
regulaciéon de los precios no resolvera el problema por
si sola. También deben asumir la responsabilidad de
realizar mejoras estructurales en las infraestructuras
sanitarias, los sistemas de adquisicion y la aplicacién
de politicas para abordar estas crisis urgentes de
acceso.

Mientras que las empresas farmacéuticas suelen hacer
hincapié en las recientes reducciones de precios y los
programas de donaciones, las personas que viven con
diabetes siguen enfrentandose a importantes
obstaculos para acceder a la insulina y poder pagarla.

Estas experiencias del mundo real destacan la brecha
entre los mensajes publicos y la realidad de los
pacientes.

aquellos que
dependen de la
insulina para
sobrevivir.
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Carga Promecho de acceso y asequilailidad para las personas con didbetes
de tipo | por grupo econdmico de paises en 2024

Porcentaje de ingreso Porcentaje que Porcentaje que tiene que  Porcentaje que tiene
gastado eninsulina 'y raciono insulina o hacer ajustes dificultad para
suministros de suministros de presupuestarios para acceder insulinay
automonitoreo de automonitoreo de poder pagar insulina o suministros de
glucosa glucosa suministros de automonitoreo de
automonitoreo de glucosa
glucosa

Total Total
Paises con Ingresos Altos Paises con Ingresos Altos

Paises con Ingresos Medio-Altos Paises con Ingresos Medios

Paises con Ingresos Medio-Bajos y Bajos




Recomendaciones de

Politica

Las respuestas a la encuesta llaman la atencion sobre
la urgente necesidad de politicas locales, nacionales y
mundiales que aborden las causas fundamentales de
los elevados gastos directos en insulina y suministros
para el autocontrol de la glucosa. Las soluciones que
se ofrecen actualmente son parches. Hacemos un
llamamiento a los gobiernos para que adopten
precios maximos universales en la lista de precios de
la insulina para garantizar que todo el mundo,
independientemente de su estatus de seguro, tenga
un acceso asequible. Los gobiernos también deberian
ampliar la produccion farmacéutica publica para
reducir la dependencia de los fabricantes
monopolisticos.

Los organismos mundiales de salud, en particular la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), deben
revisar las métricas de asequibilidad para reflejar las
realidades vividas y garantizar la transparencia de los
datos. El actual Indice de Asequibilidad de la OMS a
menudo clasifica erréneamente a los paises como
"asequibles" a pesar de que los encuestados
informan que los costos superan entre el 30 y el 70%
de los ingresos. Recomendamos perfeccionar el
indice de Asequibilidad en consulta con las
comunidades afectadas, utilizando fuentes de datos

transparentes y mecanismos de rendicién de cuentas.

Por ultimo, los fabricantes deben rendir cuentas.
Deben prohibirse las tacticas de salto de producto,
perennizacién de patentes y pago por retraso, y las
negociaciones de precios deben hacerse publicas y
vincularse al costo de los productos. Pedimos a los
tres grandes fabricantes de insulina, asi como a los
fabricantes de suministros de autocontrol de la
glucosa, que bajen sus precios y lleven a cabo
negociaciones transparentes sobre precios. Los
fabricantes de insulina y de dispositivos deben rendir
cuentas para que sus productos sean asequibles y
accesibles para todos: pedimos a los gobiernos que
promuevan la competencia reformando las leyes y
reglamentos sobre patentes, y apoyen las iniciativas
farmacéuticas publicas.

A continuacion se presentan varios estudios de casos
de actividades recientes de promocion que han
conducido a un cambio politico que podria reducir
significativamente los suministros de insulina y
autocontrol de la glucosa, aumentar el accesoy
reducir el racionamiento y los ajustes presupuestarios
necesarios para que las personas con diabetes tipo 1
sobrevivan y prosperen.
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Estudios de Caso :

Fomento del acceso a la insulina en Pakistan mediante la
fabricacion local
y la accion gubernamental

La Ley Alec Smith de Asequibilidad de la Insulina: Acceso de
Emergencia en Minnesota y el Impulso a la Reforma Nacional

El Exito de Brasil en la Negociacién Gubernamental y la
Produccion Local de Insulina

Demanda Anticompetitiva en Sudafrica

Ganando la importacion facilitada de insulina y suministros
para la diabetes en Panama

Escucha a los No a la gran
pacientes

industria
farmacéutica

Encuestado de Burkina
Faso.

Je pense qu’un plaidoyer doit étre proposé afin qu’on
puisse facilement [accéder] au matériel et a I'insuline
gratuitement que ce soit pour Les enfants ou [pour]
Les personnels] adultes

Creo que la gente deberia abogar para que
nosotros podamos acceder facilmente a la
insulina y a los suministros de forma gratuita,
no importa si alguien es un niio o un adulto.
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Estudio de Caso: Fomento del
Acceso a la Insulina en Pakistan
Mediante la Fabricacion Local

y la Accion Gubernamental

L ——

Photo: Dia Global de Accién por #insulin4all Participantes de la mesa ronda en Pakistan, marzo 2024. Crédito de la Foto ::
Meethi Zindagi

En respuesta a la creciente escasez y el costo de la insulina de los fabricantes multinacionales, Pakistan ha dado
un importante paso adelante con la produccion local de insulina humana, marcado por el lanzamiento de un
nuevo producto en agosto de 2024. Este hito se produce tras los esfuerzos coordinados de abogacia liderados
por el socio de promocién de TlInternational, Meethi Zindagi, que convocé a las principales partes interesadas
durante el Dia de Accién Mundial de Marzo para la Mesa Redonda de #insulin4all. Aunque la produccion
farmacéutica publica sigue siendo un objetivo a largo plazo, la fabricacion nacional ofrece una via fundamental
para reducir la dependencia de las costosas importaciones y hacer frente a la actual escasez de suministros.
Aprovechando este impulso, el gobierno de Punjab anuncié el programa Insulina para Todos del Ministro
Principal, que suministrara insulina directamente a los nifios con diabetes tipo 1 en tres distritos importantes
de Punjab. El programa se inspira en el exitoso modelo de reparto a domicilio Promise of Insulin de Meethi
Zindagi y refleja el creciente reconocimiento por parte de la importancia de la promocidon comunitaria para dar
forma a las soluciones de salud publica. Con la produccion local en marcha y el compromiso creciente del
gobierno, este caso ejemplifica cémo el liderazgo de base puede impulsar un cambio sistémico para mejorar el
acceso a la insulina.
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Caso de Estudio: La Ley Alec
Smith de Asequibilidad de la
Insulina: Acceso de
Emergencia en Minnesota y el
ImpulsSo a la Reforma Nacional

Foto : Nicole Smith-Holt y James Holt Jr estan hablando delantera de la oficina central de Eli Lilly’s en Indianapolis, Indiana.
En 2017, Alec Smith, un residente de Minnesota de 26 afios con diabetes tipo 1, murio tras racionar su insulina

debido a su precio inasequible. Su tragica muerte se convirtié en un grito de guerra para los defensores de la
asequibilidad de la insulina e impulsé la aprobacién de la Ley de Asequibilidad de la Insulina Alec Smith en
2020. La ley establecié el Programa de Red de Seguridad de Insulina de Minnesota, que incluye un Programa
de Necesidad Urgente que proporciona un suministro de insulina para 30 dias por no mas de $35 a aquellos en
crisis, y un Programa de Necesidad Continua para ayudar a que los pacientes elegibles puedan pagar por hasta
12 meses. Durante afios, los defensores de #insulin4all, incluida Nicole Smith-Holt, madre de Alecy
embajadora de T1International, lucharon incansablemente por la ley, que se mantuvo a pesar de los desafios
legales de las empresas farmacéuticas. Se trata de un poderoso ejemplo de cambio politico liderado por la
comunidad que puede salvar vidas.

Aunque mas de la mitad de los estados de EE.UU. han aprobado ya leyes sobre topes de copago por insulina,
estos topes suelen aplicarse solo a los planes de seguro regulados por el estado —y sélo afectan a una de cada
cinco personas. Esto significa que la mayoria de la gente —incluidos los que estan en planes regulados por el
gobierno federal, los planes patrocinados por el empleador, o sin seguro— todavia se enfrentan a costos
inmanejables. Topes de copago son también una solucién limitada: reducen los gastos de bolsillo para algunos,
pero no bajan la lista general de precio de la insulina. Por eso es urgente una accidn nacional. Necesitamos un
tope federal del precio de la insulina que se aplique a todo el mundo, incluidas las personas sin seguro o en
situaciones de emergencia. La Ley Alec Smith muestra lo que es posible cuando la gente aboga por soluciones
audaces, pero también muestra por qué las leyes estatales por si solas no son suficientes para hacer frente a la
magnitud de la crisis. Es necesaria una politica nacional para garantizar que nadie se vea obligado a racionar la

insulina, nunca mas.
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Caso de Estudio: El EX|to de
Brasil en la Ne claclon
Gubernamenta g la Produccion
Local de Insulin
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Foto del Presidente de BrazHy y del Presidente Luiz Incacio Lula da Silva a la maugurauon de la planta Bloom recombinante
que produce insulina. Crédito de la Foto : Merco Press

Brasil ha tomado medidas audaces y proactivas para garantizar un acceso asequible a la insulina combinando
un fuerte poder de negociacién del gobierno con estrategias de produccion publica. En los Ultimos afios, el
gobierno brasilefio ha negociado con éxito en

el precio de tipos de insulina mas nuevos y eficaces, lo que ha permitido un acceso mas amplio a través del
sistema sanitario publico universal (SUS). Esta negociacion redujo la carga de costos para el sistema nacional de
salud y garantizoé que las personas con diabetes pudieran acceder a la insulina sin costo alguno en el punto de
atencion. De este modo, Brasil demostré como el poder del Estado puede desequilibrar la balanza en
detrimento de los precios monopolisticos de las farmacéuticas y en favor de la equidad en la sanidad publica.

Ademas de negociar los precios, Brasil también ha invertido en la produccion local de insulina glargina.
Mediante asociaciones publico-privadas y acuerdos estratégicos de licencia, Brasil ha reforzado su soberania
farmacéutica y ha reducido su dependencia a la insulina importada de empresas multinacionales. La
produccion local ayuda a estabilizar el suministro, evitar las crisis de precios y garantizar la continuidad de |a
asistencia, algo especialmente critico durante las perturbaciones mundiales como la pandemia de COVID-19. El
enfoque de Brasil constituye un poderoso modelo para otros paises de ingresos bajos y medios que deseen
ampliar el acceso a la insulina. llustra cobmo una politica publica fuerte, alineada con el derecho a la salud,
puede desafiar el control corporativo y garantizar que los medicamentos esenciales sean accesibles y
asequibles a todos los que los necesitan.
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Caso de Estudio: Demanda
Anticompetitiva en Sudafrica

»
-
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Foto : Tlinternational Sudafrica #insulindall la directora de la seccion, Janice Barnes, que manifesta a una manifestacion
por Novo Nordisk en la Dia Mundial de las Diabetes, 2024. Crédito de la Foto : Bloomberg

En respuesta a las protestas generalizadas por el elevado coste de la insulina y la interrupcion de las plumas de
insulina humana, el gobierno sudafricano estd investigando a los principales fabricantes de insulina por
posibles practicas anticompetitivas como la fijacién de precios. Las protestas pusieron de manifiesto la
inasequibilidad de la insulina para muchos sudafricanos, especialmente los de ingresos mas bajos, que tenian
dificultades para acceder a esta medicacion que salva vidas. La investigacidn pretende examinar si estas
practicas se estan utilizando para excluir la competencia e impedir la entrada de proveedores alternativos que
podrian reducir los precios de la insulina al aumentar la competencia en el mercado. Si tiene éxito, podria
mejorar el acceso a una insulina asequible para los pacientes sudafricanos, sentar un precedente para acciones
legales a nivel mundial y presionar por una mayor transparencia y asequibilidad en la industria farmacéutica.
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Caso de Estudio: Ganando Ia
importacion facilitada de
insulina y suministros para la
diabetes en Panama

Foto: DiabetesLATAM vy el Ministerio de Salud firmaron un Memorandum de Entendimiento (MOU) sefialando una alianza
en nombre de las personas con diabetes tipo 1 en septiembre 2023. Créditos de la foto: DiabetesLATAM

En Panama, barreras sistémicas como los elevados aranceles y los tramites burocraticos han dificultado
durante mucho tiempo el acceso a la insulina donada y a los suministros para la diabetes. Reconociendo estos
retos, DiabetesLATAM lanzé una campafia de promocion integral centrada tanto en la atencién directa como en
el cambio estructural. En agosto de 2022, la organizacion comenzé a prestar atencion a 30 nifios con diabetes
tipo 1, que pronto se amplié a mas de 280 participantes en marzo de 2025. En colaboracién con organizaciones
de ayuda directa, DiabetesLATAM proporciond insulina esencial y suministros para la diabetes, al tiempo que
ofrecia educacién continua, consultas médicas y programas de empoderamiento de pacientes. Para reforzar su
defensa, DiabetesLATAM recopild testimonios de pacientes y los transmitié a su ministerio de salud, pidiendo
mads cambios.

Estos esfuerzos impulsados por la comunidad condujeron a un hito histérico en septiembre de 2023, cuando
DiabetesLATAM firmé un memorando de entendimiento con el Ministerio de Salud de Panama. El acuerdo
simplificd el proceso para la importacion de insulina donada, reduciendo los obstaculos burocraticos y
allanando el camino para un impacto sistémico mas amplio. Desde entonces, el programa ha mejorado la
disponibilidad de insulina, se han fortalecido las relaciones entre los pacientes y el sistema de salud publica, y
se ha impulsado la continuacion de las reformas. El modelo de DiabetesLATAM es un ejemplo replicable de
como las organizaciones locales pueden liderar el cambio nacional.
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Limitaciones

Observamos que esta encuesta se encontré con
varias limitaciones. Es probable que muchas
personas, en particular las que estan marginadas, no
estuvieran suficientemente representadas debido al
requisito de acceso a Internet. Aunque en algunos
casos, las respuestas a la encuesta se recogieron
mediante encuesta impresa en lugar de electrdnica o
mediante entrevista, la gran mayoria de las
respuestas a la encuesta se completaron en
computadora de escritorio, portatil o smartphone.
Del mismo modo, sdlo los encuestados que
participaban en algun nivel de actividades u
organizaciones online de diabetes habrian sido
conscientes e invitados a participar en la encuesta.
Esto significa que la disparidad de ingresos dentro del
pais fue menos representativa y probablemente
favorecio a los hogares con mayores ingresos;
aquellos con apoyo para el control y cuidado de su
diabetes pueden estar sobrerrepresentados en los
datos. A pesar de estos retos, nuestros datos
comparados con la estimacién del atlas de diabetes
de la FID de gastos relacionados con la diabetes son
tan similares a nuestros datos de respuesta a la
encuesta de gastos de bolsillo pais a pais afirma que
nuestra recopilacion de datos es relativamente
precisa (ver Apéndice 3).

La encuesta sdlo se difundié en cinco idiomas, lo que
limitd su alcance. Ademas, nuestra recopilacion de
datos no tuvo en cuenta costos adicionales como
analisis de laboratorio, jeringuillas, y atencion de
emergencia, que pueden representar una carga
econdmica para las personas que viven con diabetes
en todo el mundo.

Reconocemos que utilizar la clasificacion de ingresos
por paises del Banco Mundial es erréneay
superficial. Estas clasificaciones se basan Unicamente
en el Ingreso Nacional Bruto per cépita, que no

refleja la distribucién de la riqueza ni la desigualdad
econdmica dentro de los paises. Por ejemplo, paises
de "ingreso alto" pueden tener grandes poblaciones
que viven en la pobreza o con un acceso limitado a la
atencién sanitaria y otros recursos.

El uso de métricas de datos como el Ingreso Nacional
Bruto per cdpita no nos dice si un pais tiene una
sélida infraestructura sanitaria publica, asistencia
sanitaria universal, o programas de acceso de
insulina. Paises diferentes con la misma clasificacidn
de ingresos del Banco Mundial pueden tener
resultados sanitarios y acceso a los medicamentos
radicalmente diferentes. Estas clasificaciones
tampoco tienen en cuenta las zonas de conflicto, los
desplazamientos, las sanciones u otras realidades
politicas que repercuten en la prestacion de
asistencia sanitaria, el acceso y la normativa.

También reconocemos los sesgos inherentes
presentes en las respuestas de la encuesta, incluidos
los introducidos a través del disefio de las preguntas,
el marco lingtistico y las opciones de respuesta.
Algunas preguntas pueden haber sido interpretadas
de forma diferente en contextos culturales o
sanitarios, lo que ha dado lugar a variaciones o
incoherencias en las respuestas. En algunos casos,
esto dio lugar a datos incompletos o inutilizables,
sobre todo cuando los encuestados entendieron mal
las definiciones, omitieron campos obligatorios o
dieron respuestas contradictorias. Al igual que
ocurre con cualquier encuesta autodeclarada, existe
la posibilidad de que se produzca un sesgo de
recuerdo, un sesgo de deseabilidad social y fatiga de
respuesta, todo lo cual podria influir en la exactitud e
integridad de las respuestas.
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Investigacion Futura

Se necesita mucha mas investigacion relacionada con los gastos de bolsillo globales, el racionamiento y las
repercusiones en la vida de las personas con diabetes. La financiacion de esta investigacién deberia ser prioritaria
para las organizaciones dirigidas por pacientes y las instituciones. Aqui sugerimos varias vias para futuras
investigaciones. En primer lugar, es necesario recopilar mas datos sobre personas que viven con diabetes,
incluidas las que padecen otros tipos de diabetes, como diabetes tipo 2, diabetes gestacional, LADA, MODY,
diabetes tipo 5, etc. En segundo lugar, deberian recopilarse mas datos cualitativos de las respuestas abiertas de la
encuesta y analizarse tematicamente para captar el costo emocional, logistico y relacional de la inseguridad de la
insulina. En tercer lugar, las futuras encuestas deberian recoger datos demograficos desglosados utiles, incluyendo
la edad y el sexo de las personas con diabetes tipo 1, y el tipo de dispositivos de automonitorizacion de insulina y
glucosa suministros utilizados, para comprender mejor las barreras interseccionales a la asistencia médica. En
cuarto lugar, se necesitan mas datos especificos de cada pais en, sobre todo en las regiones infrarrepresentadas,
para comprender las desigualdades dentro de cada pais y abogar por politicas nacionales especificas. En cuarto
lugar, la encuesta deberia traducirse y estar disponible en mas idiomas. Por ultimo, se necesita investigacion para
medir los resultados sanitarios del racionamiento de insulina a lo largo del tiempo, como las tasas de
hospitalizacion y las complicaciones de la diabetes, con el fin de reforzar la base de pruebas para una intervencion
en forma de reforma politica urgente.

o’y

-

Foto : Manifestentes delantera de la oficina central de Eli Lilly’s en Indianapolis, Indiana, 2022.
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El servicio sanitario es muy deficiente y no se preocupa
por las personas que viven con diabetes . Sentimos
como si tener diabetes fuera una falta que hemos
cometido y nos sentimos constantemente agotados
por ello. Los precios de la insulina son altos, al igual
que los de las tiras reactivas, que no siempre estan
disponibles en las farmacias. Los precios de la insulina
y las tiras reactivas aumentan constantemente lo que
nos hace sentir perpetuamente inseguros. Ademas, los
precios son altisimos e increiblemente altos, y no hay
ningun seguro médico que nos cubra...
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CONCLUSION

Cierre

La Encuesta 2024 sobre Gastos de Bolsillo y Racionamiento confirma que las barreras financieras y de acceso a
insulina y suministros para la diabetes siguen siendo una crisis mundial, con implicaciones devastadoras para la
salud, la equidad y la supervivencia. A pesar de afios de activismo y de una mayor visibilidad, muchas personas
gue viven con diabetes tipo 1 todavia se enfrentan a opciones imposibles entre una atencién que les salve la vida y
las necesidades basicas. Aunque nuestra encuesta no incluia otros tipos de diabetes, sabemos que las personas
con diabetes de tipo 2 y otras enfermedades y discapacidades se enfrentan a retos similares para acceder a los
medicamentos y la atencidén que necesitan. Los resultados confirman la necesidad de redefinir los criterios de
asequibilidad, reforzar las cadenas de suministro y considerar el derecho a la insulina como un derecho humano
no negociable.

En TlInternational, nuestra respuesta se basa en el liderazgo de base, la colaboracién mundial y la presidon
estratégica. Actuamos de tres formas principales :

Llevamos a cabo campafias estratégicas de Apoyamos y formamos a defensores -
promocion que construyen el poder a nivel especialmente en entornos de escasos
local, nacional y mundial, incluido el apoyo a la recursos- para que lideren campanas, influyan
reforma de las patentes y la produccion publica en las politicas y fomenten la solidaridad de Ia
de insulina. comunidad para lograr cambios a largo plazo.

Construimos coaliciones con socios y aliados,

amplificando las voces de los mas afectados a . :
Por encima de todo, creemos en el liderazgo

paciente. Creemos que los mas afectados por la
injusticia deben estar al frente de la lucha por el
cambio. Disponer de investigacion dirigida por
pacientes garantiza un enfoque en las preguntas
relevantes a las necesidades de los pacientes.

través de investigaciones dirigidas por la
comunidad, formaciones y medios de

comunicacién que cambian la narrativa.

Las empresas farmacéuticas pueden afirmar que la
crisis de la insulina ha quedado atras, pero las
personas que dependen de la insulina siguen
enfrentdndose a diario a costos elevados y un acceso
limitado. La realidad no es igual a los titulares. Es
hora de detener el giro que dan las relaciones
publicas y comenzar a tomar accién real —
escuchando las voces de quienes viven con diabetes
y necesitan insulina para seguir vivos.
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Llamados de Accion:

Esta crisis no es sélo una cuestion de politica, es
una cuestion de ética publica y equidad.
TllInternational hace un llamamiento a todo el
mundo, ya sea una persona con diabetes, un
cuidador, un trabajador de la salud o un aliado,
para que se una al movimiento #insulin4all. Hay
varias maneras de participar :

Unase a nosotros
para pedir un futuro
en el que la insulina
y los suministros de
automonitoreo de
glucosa no sean
lujos, sino derechos
garantizados.

—_ P O

Unete a la campafia Fight for Five de
Tlinternational para construir un mundo en el
gue ninguna persona con diabetes tenga que
gastar mas del 5% de sus ingresos en insulina y
suministros para el autocontrol de la glucosa.

Escriba a sus responsables politicos en apoyo de
los cambios legislativos y administrativos, como la
reforma de las patentes, la limitacién de precios y
la farmacia publica.

Apoye a las organizaciones de base con
estrategias de promocién mediante voluntariado
o donaciones para sostener nuestra investigacion
dirigida por la comunidad y la promocion.

Comparta su historia de racionamiento de insulina
para ejercer presion publica y politica.
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Introduccion

Se calcula que 3,925 personas padecen diabetes tipo 1
en Panama. Panam3, clasificado como pais de ingresos
altos, se enfrenta a un aumento de las tasas de diabetes
y a una creciente demanda de insulina y suministros de
autocontrol de la glucosa. Sin embargo, el acceso sigue

estando fuera del alcance de muchos. Se calcula que
920 personas con diabetes de tipo 1 estdn

"desaparecidas", ya que murieron prematuramente -
debido a complicaciones. \
‘ r

La encuesta 2024 de Tllnternational muestra que las -
Foto : voluntarios de DiabetessLATAM . Crédito de la

personas que viven con diabetes en Panama ;
Foto : DiabetesLaATAM

experimentan elevados gastos de bolsillo y frecuente
escasez de suministros. Esta hoja informativa explora las
realidades de vivir con diabetes tipo 1 en Panam3,
destacando las brechas en la asequibilidad y las
deficiencias sistémicas en el sistema de salud publica.
Alrededor del 84% de la poblacion esta cubierta por la
Caja de Seguro Social, una institucion publica
responsable de gestionar y prestar servicios sanitarios a
los asegurados. Esto podria indicar una cobertura
completa. Sin embargo, esta encuesta ha revelado que
la falta de suministros de insulina y de autocontrol de la
glucosa disponibles de forma constante y asequible Ileva
a elevados gastos de bolsillo e impactos.

Panama recibid 192 respuestas calificadas a la encuesta,
un 4.89% estimado del total de personas que viven con
diabetes tipo 1. Pudimos realizar este trabajo porque en
2020 se fundo DiabetesLATAM y en respuesta a la falta
de datos sobre diabetes tipo 1 en el pais, invirtieron en
el disefio y desarrollo de una base de datos vinculada a
la membresia de la organizacion benéfica. Para que
cualquier persona pueda participar en los programas en
linea o presenciales de DiabetesLATAM, debe registrarse
en la base de datos. Esto ha dado a DiabetesLATAM la
capacidad de llegar a 1,800 miembros en 15 paises en
linea, con 63% de los miembros que viven en Panama, y
recopilar datos como en esta encuesta.
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No a la gran
industria
farmaceutica

Escucha a los
pacientes

Participantes de Panama

No todo el tiempo es posible tener tiras y
tampoco alcanza para un sensor.

Demasiadas caras en Panama, viajo a otro pais
[para] adquirirla mas barata.

Hasta el momento las insulinas las
conseguimos mediante el minsa. En casos que
estos estan desabastecidos la.compra en
farmacia privada sale del presupuesto
quincenal.

En estos momentos no tengo trabajo.
Dependemos de CSS y un patrocinio de
sensores del Gobierno anterior
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Costos y sus
impactos

En Panama, los encuestados con diabetes tipo 1
gastan, en promedio, $151.95 al mes

en insulinay $186.50 en suministros para el
autocontrol de la glucosa. Esto suma un total de
$338.45 al mes, lo que supone aproximadamente
el doble del gasto estimado por persona de la FID
(5180.18), probablemente debido a que sdlo se
tienen en cuenta los gastos por persona con
diabetes tipo 1 en lugar de otros tipos de diabetes.
El promedio de ingreso mensual es $938.67, lo que
significa que las personas con diabetes tipo 1
gastan aproximadamente el 36% de sus ingresos
mensuales sdlo en comprar insulina y suministros.

Los encuestados en

Panama estan
ﬁastando alrededor
e

Sin embargo, el impacto de estos costos no es el
mismo para todos. Los hogares con ingresos mas
bajos de Panama se ven desproporcionadamente
afectados. Mientras que los hogares con ingresos
altos gastan un promedio de $544.60 al mes en
insulina y suministros de autocontrol de la glucosa,
los hogares con ingresos bajos (aquellos que ganan
entre el 0-50% del Ingreso Nacional Bruto) gastan
$244.82 en promedio. Pero cuando se ajusta en
funcién de los ingresos, la disparidad se hace
evidente: los encuestados con ingresos bajos
gastan casi el doble de porcentaje de sus ingresos
en estos suministros esenciales en comparacién
con los de ingresos altos. En concreto, los
encuestados con ingresos bajos gastan el 80.24%
de sus ingresos en insulina y autocontrol de la
glucosa, mientras que los individuos con ingresos
altos gastan el 11.52% (véase la tabla 11).

de sus ingresos en
_Insulinay
suministros de
automonitoreo de
glucosa.

Carogao econémica para las personas que viven con diabetes +i|90 | por
porcentaje del Ingreso Nocional Bruto del pais en Panoma en 2024

YN 39.51%
. (o]
11.52%

~ 0-50% de 50%-100 101%-150 150%+ de
GNI' %deGNI %deGNI  GNI

Total

Porcentaje de ingreso gastado en insulina 'y
suministros de automonitoreo de glucosa

69.64%
58.85%

38.46%

 0-50% de 50%-100% 101%-150 150%+ de
GNI deGNI  %deGNI  GNI

Total

Porcentaje que raciond insulina o
suministros de automonitoreo de
glucosa




Esta pesada carga econdmica tiene consecuencias reales
para la salud de las personas. Los datos muestran que el
58.85% de los encuestados en Panamad han tenido que

racionar sus suministros de insulina o de autocontrol de la
glucosa en el Ultimo afio, y un alarmante 93.75% ha

tenido que ajustar su presupuesto familiar para poder
comprar estos suministros vitales. La lucha por cubrir

necesidades bésicas como la insulina y el autocontrol de la de las personas en Pa_namé

glucosa afecta la esencia misma de la vida diaria y pone en
peligro la salud de las personas.

reportaron haber racionado
su insulina o los suministros de
automonitoreo de glucosa en el

, . . ultimo ano
Lo mds preocupante es la tendencia a lo largo del tiempo.
Si observamos los datos de afios anteriores, vemos que
mientras los encuestados gastan algo menos en
suministros de autocontrol de insulina y glucosa en 2024
(5338.46) en comparacién con 2022 ($434.30), el racli-g?\;ar:iaesntii:g
racionamiento ha aumentado drasticamente. En 2022, el aumentaron
18.18% de los encuestados declararon que racionaban la de 18.18% en
insulina; en 2024, esta cifra habia aumentado a el 66.67%. 2022 2 66.67%

Del mismo modo, el porcentaje de encuestados que
racionan los suministros de autocontrol de glucosa casi se
ha duplicado, pasando del 31% en 2022 a 55.21% en
2024,

en 2024

Racionamiento de insulina y/o suministros de automonitoreo de gucosa en

Panama

6 20.3%

10.9% 18.8%

16.7% 16.1%
: Suministros de
Insulina automonitoreo de glucosa

Porcentaje que raciond al menos una vez en los Ultimos 12 meses.

Porcentaje que raciond varias veces por mes.

Porcentaje que no raciond en el Ultimo afio.

automonitoreo de glucosa

Porcentaje que raciond insulina
0 suministros de automonitoreo
de glucosa en el Ultimo afio.

Porcentaje que no racioné
en el Ultimo afio.



Acceso a insulina
y suministros de
automonitoreo de
glucosa

El acceso a estos suministros criticos también se
estd volviendo mas dificil. En 2024, un abrumador
93.23% de los encuestados en Panama informaron
sobre dificultades para obtener insulina y
suministros de automonitoreo de glucosa. Estos
datos muestran que, a pesar del sistema publico de
salud, todavia existen importantes barreras para
acceder a medicamentos esenciales.

Dificultad para acceder a insulina v suministros de
outomonitoreo de gucosa en Panoma

10.4%

39.6%

Insulina Sumi

nistros de nsulina o suministros de

automonitoreo de glucosa automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tuvo menores dificultades para acceder Porcentaje que tuvo dificultad para
ainsulina / suministros de automonitoreo de glucosa acceder insulina y suministros de

automonitoreo de glucosa

Porcentaje que no tuvo dificultad

Porcentaje que tuvo extrema dificultad para acceder a para acceder a insulina y

insulina / suministros de automonitoreo de glucosa

Porcentaje que no tuvo dificultad para acceder a
insulina / suministros de automonitoreo de glucosa

Conclusion

suministros de automonitoreo de
glucosa

A pesar de tener cobertura de salud publica, los panamefios siguen sufriendo dificultades econdmicas y
un acceso desigual a la insulina. Esta desigualdad subraya la importancia no solo de las iniciativas locales
para mejorar los sistemas publicos de salud, sino también del apoyo mundial. Se necesitan precios
equitativos, una mayor disponibilidad de biosimilares y una normativa mas estricta para garantizar que las
personas con diabetes puedan acceder a la atencidén que necesitan a un precio que puedan pagar. El
cambio politico no solo es posible, sino esencial, y debe basarse en las experiencias vividas por quienes

dependen de la insulina para sobrevivir.
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Introduccion

Estados Unidos es uno de los paises mas ricos del mundo, sin embargo, el acceso a una insulina
asequible sigue siendo una crisis persistente. La encuesta 2024 de T1International sobre gastos de
bolsillo y racionamiento reveld que los elevados costos, la cobertura inconsistente de los seguros y el
abuso sistémico de las patentes han hecho que muchas personas que viven en racionen su insulina y
renuncien a cuidados esenciales para la diabetes. En esta hoja informativa se destacan las principales
conclusiones de la encuesta en Estados Unidos y se analizan los obstaculos estructurales-como la falta
de regulacién de precios y la fragmentacion de la asistencia sanitaria- que siguen poniendo vidas en
peligro. Se calcula que 1,476,859 personas viven con diabetes tipo 1 en Estados Unidos, pero se estima
que 380,000 "desaparecidas" —estarian vivas hoy si no hubieran muerto prematuramente debido a
complicaciones. Estados Unidos recibié 199 respuestas calificadas, lo que significa que podiamos hacer
un andlisis independiente, incluyendo 11 o mas respuestas en cinco estados.

Costos de Insulina y sus
impactos

En Estados Unidos, en 2024, los encuestados con diabetes tipo 1 gastaron un promedio de $151.97 al
mes en insulina y $258.67 al mes en suministros para el autocontrol de la glucosa, lo que supone un
total de $410.64 al mes, frente a los $471.10 de 2022. En promedio, los encuestados gastaron el 5.99%
de sus ingresos en insulina y suministros de automonitoreo de glucosa.

Nétese que esto es menos que la estimacion de gastos relacionados con la diabetes de $874.78 al mes
estimados por el Atlas de la FID, probablemente debido al hecho de que los gastos relacionados con la
diabetes incluyen todos los tipos de diabetes pero también incluye otros gastos como costos de seguros,
hospitalizaciones, etc. Esto también difiere de la mediana de gasto de $50 en insulina 'y $100 en
suministros para el autocontrol de la glucosa, probablemente debido al nimero de encuestados que
gastan S0 0 $35 0 menos en comparacion con el nimero de encuestados con gastos muy elevados.
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https://www.t1dindex.org/countries/the-united-states/

gastaron cada mes los
' encuestados en insulina y
/ suministros de automonitoreo
, de glucosa en los Estados
Unidos.

Estos gastos también son inferiores a los datos de 2022 que mostraban que la insulina es una carga
financiera extrema para mas del 14% de los estadounidenses que la utilizan, consumiendo al menos el
40% de sus ingresos disponibles.

Los hogares con ingresos mas bajos se ven desproporcionadamente afectados, ya que gastan el 22.76%
de sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa, frente a menos del 2% que
gastan los hogares con 1.5 0 mas veces el ingreso nacional bruto del pais (véase la Tabla 12).

Carga econémica para las persohas coh didbetes +iPo | en
orcentaje del Ingreso Nacional Bruto (GNI) del pais en Estados Unidos
en 2024

2.17%

Total 0-50% de GNI 50%-100% de GNI 101%+ de GNI

Porcentaje de ingreso gastado en insulina y suministros de automonitoreo de glucosa
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\ de los encuestados en los Estados Unidos
raciono insulina o suministros de

automonitoreo de glucosa.

Las consecuencias son nefastas: uno de cada tres encuestados (33.50%) raciond la insulina, y casi la
mitad (48.22%) declard haber racionado los autocontroles de glucosa en el Gltimo afio.?” En total, mas
de la mitad de los encuestados (50.76%) se vieron obligados a racionar los suministros de insulina o
glucosa, poniendo en grave riesgo su salud y sus vidas. Otros datos muestran que ciertos grupos
demogréficos se enfrentan a tasas aliin mas elevadas de racionamiento, siendo los hispanos/latinos y los
negros mas propensos que los blancos a recurrir al racionamiento de insulina. Cualquier racionamiento
es inaceptable y subraya la urgente necesidad de un cambio sistémico.

Racionamiento de insulina y/0 suministros de automonitoreo de gucosa en Estados Unidos

6
- 9 13.7%

19.3% 23.9%

Insulina Suministros de automonitoreo ulina o su os d
de glucosa automonitoreo de glucosa

Porcentaje que raciond al menos una vez en los Ultimos 12 meses. [Felge=aiecl[Re [V ENETellolalo N At i
0 suministros de automonitoreo

Porcentaje que raciond al menos una vez en el Gltimo mes. de glucosa en el Gltimo afio.

Porcentaje que raciond varias veces por mes.

Porcentaje que no raciond en el ultimo afio. Porcentaje que no raciond
en el Ultimo afio.

27. Esta cifra es mucho mayor que el 20.4% de racionamiento declarado en la Encuesta Nacional de Salud,
probablemente debido a que la Encuesta sobre Gastos de Bolsillo y Racionamiento sélo se aplica a personas con
diabetes tipo 1.


https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC10061307/

encuestados en los Estados Unidos raciond
insulina el ano pasado.

Ademas, un 71.07% de las personas ajustaron su presupuesto para costear tanto la insulina como los
suministros de autocontrol de la glucosa.

Aju«;’re«; Presupueerarios hecesitados para costear insulina y/o suministros
de automonitoreo de gucosa en Estados Unidos

30.5%

13.2%
] 15.7%

36% 40.6%

Insulina —— Suministros de automonitore
de glucosa automonitoreo de glucosa

Porcentaje que experimentd ajustes presupuestarios menores Porcentaje que tuvo que hacer
ajustes presupuestarios para

Porcentaje que experimento ajustes presupuestarios mayores ol TEUioe & QUi TS

Porcentaje que tuvo que prescindir de otras necesidades o que no de automonitoreo de glucosa
puede pagar insulina / suministros de autocontrol de glucosa en
ningdn momento

Porcentaje que no tuvo que
; I - hacer ningun ajuste
Porcentaje que no tuvo que hacer ningun ajuste presupuestario presupuestario

Independientemente del costo de la insulina y de los autocontroles de glucosa, el acceso sigue siendo
un problema: el 57.87% de las personas tuvieron dificultad para acceder a su insulina y 64.97% tuvieron
dificultades para acceder a los autocontroles de glucosa, lo que supone un total de 72.59% que tuvo
dificultades para acceder a la insulina o a los autocontroles de glucosa.
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A pesar de promesas de politicos y
roductores de insulina para insulina a
35, solo 42.13% de las personas estan

gastando $35 o menos por mes en sus

recetas de insulina en los Estados

Unidos.

Dificultad para acceder a insulina y suministros de automonitoreo de
gucosa en Estados Unidos en 2024

38.6% 43.1%

Insulina Suministros de
automonitoreo de
glucosa
Porcentaje que tuvo menores dificultades para acceder a insulina Porcentaje que tuvo
/ suministros de automonitoreo de glucosa N

Porcentaje que tuvo dificultades regulares para acceder a insulina y suministros de

U d U U U UC
automonitoreo de glucosa

insulina / suministros de automonitoreo de glucosa automonitoreo de glucosa

Porcentaje que tuvo extrema dificultad para acceder a insulina / i
suministros de automonitoreo de glucosa Porcentaje que no tuvo

Porcentaje que no tuvo dificultad para acceder a insulina / dificultad para acceder a

insulina y suministros de

suministros de automonitoreo de glucosa .
automonitoreo de glucosa

Foto : Manifestantes delantera del Congreso por la Dia Global de Accion por #insulin4all, marco 2024.


https://www.collinsdictionary.com/dictionary/spanish-english/d%C3%ADa

Escucha a los
pacientes

No ala gran
industria
farmaceutica

Encuestado de Estaodos Unidos

Cuando la insulina [analégica] no esta
disponible, a veces es necesario cambiar
completamente mis protocolos establecidos [y
cambiar a la insulina humana). Lleva tiempo
reajustarse. También es extremadamente
aterrador hasta que se puede obtener un
suministro.

[El aio pasado, hubo ocasiones en las que

no disponia de insulina. Al final [tuve que]
cambiar mi protocolo de tratamiento y utilizar
una insulina differente con perfiles de actividad
differentes.

Tengo Medicare y aunque no tienen una lista
de insulina aprobada, cada vez que he
presentado mi RX es rechazada. Pero no
pueden decirme cual seria aceptada. Asi que la
clinica de mi doctor tiene que presentar otro
tipo de insulina y espero que se apruebe...

Estoy muy agradecido de tener acceso a los
precios de la farmacia Costco en mis
suministros para la diabetes, asi como a un
programa de asistencia financiera/tarjeta
de descuento de FIASP y OmniPod. Sin
estos programas, nunca podria comprar mis
suministros mensualmente.

Desde que estoy en Medicare, toda mi insulina
y suministros para la diabetes han sido 100%
cubiertos por el seguro.

...No poder acceder al farmaco que te mantiene
con vida se siente como si todo el mundo en la
sociedad quisiera que murieras. Sea cierto o no,
asi es como te sientes cuando pasas por algo
asi.

[Si tuviéramos acceso a una insulina asequible
y accesible y a suministros para el autocontrol
de la glucosa,] no tendriamos que elegir entre
mis suministros para el cuidado de la diabetes y
la comida de buena calidad. Estariamos mucho
menos estresados y no tendriamos que
preocuparnos tanto por si el costo de cuidar de
mi diabetes repercute negativamente en el
resto de nuestras vidas.

La accesibilidad a la insulina ha mejorado en mi
caso en los ultimos dos afios, pero el costo de
los CGM es muy elevado.
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Repercusiones del tope de $35 para el
copago de insulina de Medicare

Aunque no preguntamos por la edad de las
personas que vivian con diabetes tipo 1,
pudimos clasificar por edades los hogares con

una sola persona que vivia con diabetes tipo 1.

Al hacerlo, descubrimos que los encuestados
gue tenian 65 afios 0 mas-los que
presumiblemente tienen planes de Medicare-
pagaban un promedio de $206 por la insulina
(véase la tabla 13). Esta cifra es
aproximadamente seis veces superior al
copago de insulina de $35 establecido por ley
en para los beneficiarios de Medicare.
Curiosamente, también es mas que el
promedio de $151.97 gastados en insulina por
todos los encuestados en Estados Unidos, o
unas 4veces las promesas de los fabricantes.

Sélo el 45% de los presuntos beneficiarios de
Medicare gastaron $35 0 menos en insulina al
mes. Estos son resultados similares a otros
datos que muestran que alrededor de 150,000
beneficiarios de Medicare, o alrededor del
40.60%, no estdn accediendo a insulina de $35
como promete la ley. Esto podria deberse a
que los planes de Medicare no tienen por qué
cubrir todas las formas de dosificacion y tipos
de insulina, lo que deja a algunos pacientes
pagando de su bolsillo.

Costo promedio de insulina para
beneficiarios de Medicare: $206.00

Costo promedio de insulina en los
Estados Unidos: $151.97

Precio prometido de la insulina para
beneficiarios de Medicare por el Gobierno
de EE.UU. y costo prometido por los
fabricantes de insulina: S35



https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2807812

Analisis del top de
copago

En algunos estados, tuvimos once o mas
respuestas calificadas, lo que nos permitié
examinar mas de cerca los datos de cada
estado (véase la Tabla 14). Los estados en los
que las politicas de limitacion del copago de
insulina estaban en rigor tienen pacientes que
gastan a la par o ligeramente menos que los
promedios de EE.UU., pero ninguno gastaba un
promedio cercano a la cantidad legal.

es cuanto las
ersonas de
llinois debe
gastar en
Insulina cada
mes; sin
embargo,
estan pagando
un grome io

En Utah, donde existe el HB207, el Programa
de Ahorro de Insulina de Utah, la gente deberia
conseguir insulina por $30 por receta al mes.
Alli, los encuestados estan pagando en
promedio mas de cinco veces mas, con un
costo promedio de $163.00 por persona en
insulina.?® Ademas, los habitantes de Utah
reportan gastar $220 en suministros de
autocontrol de la glucosa, resultando en
17.57% de sus ingresos.

En lllinois, donde los empleados estatales sélo
deberian tener que pagar $100 por receta de

insulina debido a la aprobacién del SBO667 en
2019,” los encuestados estan pagando
alrededor de un 66% mas en promedio, con un
gasto medio de $166.95 al mes en copagos de
insulina. También en lllinois, los monitores
continuos de glucosa deben estar cubiertos por
el seguro para las personas con diabetes; los
encuestados estan gastando un promedio de
$261.18 en suministros para el autocontrol de
la glucosa. Esto suma un total de $428.14 al
mes en suministros de insulina y autocontrol de
la glucosa, lo que supone el 11.19% de los
ingresos de cada persona.a

Costos de Insulina en ciertos Estados de EE.UU.

California:
$169.11 I

.'\..

Illinois
$166.95




En Nueva York, donde la ley S7506 permite
pagar $100 al mes por receta de insulina, los
encuestados gastan un promedio de $74.38
ddlares en insulina. Esta ley parece estar
funcionando.® Sin embargo, los encuestados
gastan mas de $100 en suministros para el
autocontrol de la glucosa, con un promedio de
$127.38 al mes, lo que supone un total del
2.37% de sus ingresos en insulina y suministros
para el autocontrol de la glucosa.

Aunque las leyes de Utah, Illinois y Nueva York
sin duda ayudan a muchas personas con
diabetes a costearse sus suministros de
autocontrol de la insulina y la glucosa, hay que
hacer mucho mads para garantizar su pleno
cumplimiento y asegurar que todo el mundo
esté cubierto: las leyes estatales sélo se
aplican a los planes regulados por el estado y
los que no tienen seguro se quedan sin ningun
recurso regulado.

En California, el estado esta trabajando en la

produccidn publica de insulinas por $30 al mes

por receta. La aplicacion de esta ley no puede
llegar lo bastante pronto; los californianos con
diabetes de tipo 1 que rellenaron la encuesta
estan pagando mas de cinco veces esa
promesa, desembolsando $169.11 al mes en
insulina en promedio. Mientras tanto, los
encuestados gastan mucho mas en
suministros para el autocontrol de la glucosa,
$437.14, lo que supone un total de méas de
S600 al mes, lo que equivale al 18.96% de sus
ingresos declarados. Tal vez el estado de
California pueda invertir también en la
fabricacién publica de suministros de
autocontrol de la glucosa.

Ademas, los datos sugieren que los estados
gue no tienen ninguna medida de retencion de
costos de insulina en vigor son los que pagan
el costo mas elevado por su insulina. En Ohio,
no hay leyes que contengan los costes de la
insulina y los encuestados gastaron en un
promedio de $270.83 en insulina, casi el doble
que los demds estados de donde tenemos
estos datos. En general, los habitantes de Ohio
estan pagando un promedio de $179.17 en
suministros de autocontrol de la glucosa, lo
que supone un total del 12.51% de sus
ingresos.

Los datos dejan clara una cosa: la asequibilidad no es sélo un problema de los paises de renta baja. En
Estados Unidos, la culpa no es de la falta de recursos, sino del fracaso de la politica. TlInternational pide
un tope federal de precios, no sélo de copagos, que garantice una insulina asequible para todos,
incluidos los que no tienen seguro. Leyes de acceso de emergencia como la Ley de Alec y la Ley de Kevin
son parches cruciales, pero la solucidn a largo plazo debe abordar las causas fundamentales de la

insulina no asequible —poder de monopolio y un sistema de patentes roto.

28. Esta cifra es significativamente superior a la de otro estudio que informaba de unos costos de insulina de $27

mensuales por paciente con esta politica, con el limite de $30.

29. HB 2189 aprobado en 2023 reducird los copagos a $35 por mes, pero la politica no entrara en rigor hasta el 1

de julio de 2025.

30. Ademas, a partir de 2024 para los planes de seguro de salud regulados por el estado, la gente deberia estar

gastando $0.
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Introduccion

El quinto objetivo de cobertura mundial de la diabetes de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) es
que el 100% de las personas que viven con diabetes tipo 1 tengan acceso a suministros asequibles de
insulina y glucosa. Tlinternational abogd por que la Organizacion Mundial de la Salud definiera
asequible como: la insulina y los suministros de automonitorizacién de la glucosa suponen el 5% o
menos de los ingresos de una persona en un pais determinado.

En noviembre de 2024, la OMS presentd su métrica de asequibilidad para los suministros de
autocontrol de insulina y glucosa. Se define como asequible cuando la suma del umbral nacional de
pobreza y los gastos de bolsillo de los suministros de insulina y glucosa para automonitorizacion no
supera el salario minimo del trabajador del sector publico peor pagado. Esta métrica se ha medido
utilizando tres indicadores indirectos de acuerdo con el marco mundial de seguimiento de la diabetes,
gue incluyen (i) la inclusién de la insulina, los dispositivos de administracion de insulina y la
automonitorizacion de la glucosa en sangre en el paquete nacional de prestaciones sanitarias; (ii)
asequibilidad de insulina, dispositivos de administracién de insulina y automonitorizacién de la glucosa
en sangre; y/o (i) disponibilidad de los medicamentos esenciales, que para este grupo seria la insulina.

Sin embargo, los datos del mundo real sugieren que los datos de la encuesta son en gran medida
precisos y mas apropiadamente define asequibilidad para las personas con diabetes de todo el mundo,
como demuestran nuestras respuestas a la encuesta y los datos del Atlas de la FID de 2025.

Metodologia

Los datos de nuestra encuesta incluian 11 paises con 11 o mas respuestas. Calculamos la medida de la
OMS de la asequibilidad de los suministros de automonitorizacion de insulina y glucosa (umbral
nacional de pobreza y gastos de bolsillo combinados como menos que el salario del trabajador del
sector gubernamental peor pagado, en adelante, "indice de Asequibilidad") para cada pafs utilizando el
umbral nacional de pobreza mas reciente disponible y los datos del salario del trabajador del sector
gubernamental peor pagado. A continuacion, utilizamos los datos de la encuesta sobre gastos de
bolsillo y racionamiento de TlInternational de 2024 y del Atlas de la FDI de 2025 (véase el cuadro 15).
Todas las conversiones se realizaron utilizando los datos de conversion mas recientes del Banco

Mundial y se calcularon en unidades mensuales.

Discusion

El indice de Asequibilidad de Guatemala (1.516 para nuestros datos de respuesta a la encuesta y 0.902
para los datos de la FID) es bastante cercano al de Panama (1.497 para nuestros datos de la encuesta,
1.031 para los datos de la FID), pero en Guatemala, los encuestados estdn gastando mas del doble
como porcentaje de sus ingresos en insulina y suministros de autocontrol de la glucosa (78.87% en
Guatemala frente a 36.06% en Panama). Otros datos comparativos son mas similares: en Panama, el
93.75% de los encuestados tuvieron que hacer ajustes presupuestarios, mientras que en Guatemala, el
100% de los encuestados tuvieron que hacer ajustes presupuestarios para poder costear su insulina y
suministros de autocontrol de glucosa. Segun los datos del Atlas de la FID, Guatemala se consideraria
un pais asequible.



https://diabetesatlas.org/

Comparacion del porcentoje de ingresos gastado en insulina
suministros de autocontrol de la gucosa con el indice de
Asequibliidod de la Organizacion Mundial de la Salud a partir de datos
de encuestas y datos del Atas de la Didbetes de la FID

Canada Colombia Cﬁgga Egipto Ghana Guatemala India  Nigeria Pakistan Panama SU93ffic@ ransania Eﬁﬁggg'

784 763 956 1.714 2.050 1.516 3.42 7.158 11.078 1.497 967 4.776 .909
.863 1.465 1.134 0948 1.271 .902 0.740 6.790 3.615 1031 1.746 2317 .936

indice de Asequibilidad de la Organizacién Mundial de la Salud usando los datos de la encuesta de
Gastos de Bolsillo de Tlinternationa

indice de Asequibilidad de la Organizacién Mundial de la Salud usando datos del Atlas de la
Diabetes de la FID

Porcentaje de ingreso gastado en insulina y suministros de automonitoreo de
glucosa

Foto : #insulindall manifestantes delantera de Eli Lilly en 2022.
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https://dictionary.cambridge.org/dictionary/spanish-english/panama
https://dictionary.cambridge.org/dictionary/spanish-english/sudafrica

En Tanzania, Ghana y Guatemala, los encuestados gastan alrededor del 70% de sus ingresos en insulina
y suministros para el autocontrol de la glucosa (67.68% en Tanzania, 73.34% en Ghanay 78.87% en
Guatemala), seglin nuestra encuesta. Sin embargo, sus indices de Asequibilidad varian ampliamente,
desde 1.516 en Guatemala hasta 2.050 en Ghana y 4.776 en Tanzania. Utilizando los datos del Atlas de
la FDI, el indice de Asequibilidad ofrecié una variedad similar, desde asequible (0.902) en Guatemala, a
1.271 en Ghana, y 2.317 en Tanzania. De nuevo, estos tres paises estaban gastando alrededor del 70%
de sus ingresos en insulina y suministros de autocontrol de la glucosa.

Del mismo modo, tanto en Pakistdn como en la India, los encuestados gastan un porcentaje similar de
sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa (40.20% en la India y 49.95% en
Pakistan), pero tienen indices de Asequibilidad muy diferentes: 3.423 en la India utilizando los datos de
nuestra encuesta y 0.740 si se utilizan los datos del Atlas de la FID, y 11.078 en Pakistan, o0 3.614 si se
utilizan los datos del Atlas de la FID.

Segun los datos de nuestra encuesta, el indice de Asequibilidad, Colombia (0.763) deberia tener més
insulina asequible que Canada (0.784). (Si se utilizan los datos del Atlas de la FID, el rango es
ligeramente mayor, con Canada en 0.863 y Colombia en 1.465). Los datos de Canada indican que sus
suministros de insulina y autocontrol de la glucosa serian asequibles en comparacion con la métrica de
T1International del 5% o menos de los ingresos de una persona (4.42%) también. Sin embargo, en
Colombia, los encuestados gastan el 19.16% de sus ingresos declarados en insulina y suministros para el
autocontrol de la glucosa.

Segun el indice de Asequibilidad de la OMS, Sudafrica también dispone de suministros de autocontrol
de insulina y glucosa asequibles (.967); esta cifra aumenta a 1.746 si se utilizan los datos del Atlas de la
FID. Sin embargo, los encuestados gastan el 16.18% de sus ingresos en insulina y suministros de
autocontrol de glucosa, y el 100% de las personas que participaron en la encuesta tienen que hacer
ajustes presupuestarios para poder comprar los medicamentos y suministros necesarios.

Segun el indice de Asequibilidad de la OMS, Estados Unidos es casi un pais asequible (.936 utilizando
datos de la encuesta, 1.162 si se utilizan los datos del Atlas de la FID) cuando se trata de insulina.
Ademads, los encuestados declararon gastar el 5.99% de sus ingresos en insulina y suministros para el
autocontrol de la glucosa. Sin embargo, el 50.76% ha racionado insulina y los suministros de
autocontrol de glucosa en el Ultimo afio. Ademas, el 71.07% de los encuestados han tenido que hacer
ajustes presupuestarios para poder costear su insulina. Estos parametros no indican la asequibilidad y
accesibilidad de insulina y los suministros de autocontrol de la glucosa en un pais casi asequible.

Si bien existe cierta concordancia entre los suministros mds y menos asequibles para el autocontrol de
la glucosa e insulina entre las mediciones de TlInternational y las métricas de la OMS, los datos de la
encuesta de T1International demuestran claramente que los suministros para el autocontrol de la
glucosa e insulina son mas inasequibles para mas paises y segmentos mas amplios de la poblacién de lo
gue sugieren las métricas de la OMS.




Limitaciones :

La métrica de asequibilidad de la OMS presenta limitaciones que debilitan su utilidad y credibilidad
como estandar de referencia. La OMS no proporciona datos sobre la linea nacional de pobreza de los
paises, el trabajador peor pagado del sector publico, etc. En muchos paises, los datos sobre los
trabajadores peor pagados del sector publico estan desactualizados, se aplican de forma inconsistente o
no se publican. Estos datos tampoco consideran los lugares donde estos ingresos pueden ser
notablemente diferentes del salario promedio u otros esquemas salariales mas comunes, como el
salario minimo para los trabajadores del sector privado. Ademas, la métrica no refleja como se
distribuyen los ingresos del hogar cuando varios miembros de la familia dependen de medicamentos
esenciales, ni cémo la asequibilidad se ve afectada por barreras comunes como los costos del mercado
informal, la escasez de suministros o los gastos de transporte.

La OMS tampoco define como se recopilan ni validan los datos de gastos de bolsillo. El Atlas de la FID
2025, publicado recientemente, intenta estimar los gastos de bolsillo extrapolando las proporciones de
los datos de gasto sanitario mundial de la OMS de 2022 sobre el gasto sanitario, tanto en ddlares
estadounidenses (USD) como en ddlares internacionales (ID). Sin embargo, estas cifras son estimaciones
modeladas que combinan todos los tipos de diabetes, en lugar de basarse en los costos reales
declarados por las personas con diabetes tipo 1.

Si bien los datos modelados, como el Atlas de la FID, proporcionan estimaciones globales Utiles, la sélida
concordancia entre sus proyecciones y los hallazgos de la Encuesta de Gastos de Bolsillo y
Racionamiento de TlInternational refuerza la credibilidad y fiabilidad de nuestros métodos de encuesta

de base. A pesar de las diferencias metodoldgicas (una utiliza modelos econémicos a partir de conjuntos

de datos existentes y la otra se basa en datos autodeclarados por personas con diabetes tipo 1), ambas
fuentes apuntan a las mismas tendencias alarmantes: que personas de todos los niveles de ingresos y
regiones experimentan graves dificultades econdmicas para costear la atencion esencial para la
diabetes. Esta convergencia indica que el disefio de la encuesta de TlInternational, centrada en el
paciente e informada por la comunidad, captura las condiciones del mundo real con precisién, lo que
refuerza la importancia de incorporar la experiencia vivida en los sistemas de datos globales. Nuestros
hallazgos no solo son coherentes con los marcos globales establecidos, sino que también aportan
matices y detalles cruciales que los modelos descendentes a menudo pasan por alto.

Sin una recopilacion de datos clara, participativa y centrada en el paciente, las métricas de asequibilidad
corren el riesgo de desvincularse de la realidad cotidiana que enfrentan las personas. Algunos paises
pueden clasificarse como con suministros "asequibles" para el autocontrol de la insulina y la glucosa,
mientras que en ellos las personas informan que gastan el 30%, el 50% o incluso el 100% de sus
ingresos para sobrevivir. Para promover realmente la equidad en salud, la OMS debe revisar
urgentemente estos marcos de asequibilidad en colaboracion con las comunidades afectadas. Esto
deberia incluir umbrales de asequibilidad significativos y realistas, como no gastar mas del 5% de los
ingresos del hogar en insulina y atencién de la diabetes, y el uso de metodologias transparentes y de
acceso publico basadas en datos de la experiencia vivida por los pacientes. Sin esto, las métricas de
acceso a medicamentos esenciales seguiran fallando a las mismas personas a las que deben proteger.
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	50%
	de las personas que necesitan insulina no puede obtenerla porque es inaccesible, inasequible, o ambas.
	Antecedentes y Razón Fundamental

	2016
	2018
	La encuesta de 2018 se amplió a unos 1,500 encuestados de 90 países y reveló que aproximadamente el 18% de los participantes había racionado la insulina al menos una vez en el último año. También se observó que más del 66% de los encuestados no recibían cobertura financiera para sus gastos relacionados con la diabetes.

	2020
	2022
	Como reacción a los elevados costos de los suministros de insulina y autocontrol de la glucosa, y a los altos indicios de racionamiento, T1International lanzó nuestra campaña Fight for Five en 2022. Esta campaña aboga por un mundo en el que nadie con diabetes tenga que gastar más del 5% de sus ingresos en suministros de insulina y autocontrol de la glucosa. Esta campaña es una respuesta directa al establecimiento por parte de la OMS de cinco objetivos de cobertura mundial que fueron adoptados por Estados miembros en la 75ª Asamblea Mundial de la Salud para reforzar la prevención y el control de la diabetes. El quinto Objetivo de Cobertura Mundial de la Diabetes es que, para 2030, el 100% de las personas con diabetes de tipo 1 tengan acceso a suministros asequibles de insulina y automonitorización de la glucemia. Conscientes de que la Organización Mundial de la Salud (OMS) nunca antes había establecido una medida de "asequibilidad" como ésta, los defensores de T1International lucharon en todo el mundo para garantizar que el objetivo de cobertura mundial de la diabetes estableciera una norma audaz y aplicable para los sistemas de monitorización y garantizara un acceso asequible a la insulina y a los autocontroles de glucosa. Véase el trabajo de T1International que pone de manifiesto el conflicto de intereses de la OMS en este asunto y nuestra petición de una participación más significativa de los pacientes en este proceso.
	Diseño de Encuesta y Procedimientos
	Ética :
	Traducciones :
	Tradujimos la encuesta con traductores voluntarios del inglés al árabe, francés, español y swahili de acuerdo con el procedimiento operativo estándar de traducción de T1International, que implica que una persona realice la traducción y dos personas diferentes la revisen, asegurándose de que al menos uno de los traductores voluntarios tenga experiencia de vida con la diabetes tipo 1 y garantizando la diversidad regional de los traductores. Se utilizaron los mismos traductores para traducir al inglés las respuestas a las preguntas abiertas de árabe, francés, español y swahili.

	Prueba Piloto :
	Antes de lanzar la encuesta, T1International realizó una prueba piloto de la encuesta con dos personas en cada idioma utilizando un grupo de voluntarios bilingües de cada continente para perfeccionar la estructura de las preguntas y garantizar la claridad y la accesibilidad del lector.

	Recaudación de Datos :
	El cuestionario de la encuesta recogió información sobre:
	Los gastos mensuales de bolsillo en insulina y suministros para el control de la diabetes
	Los ingresos familiares de los encuestados
	El porcentaje de ingresos gastado en el cuidado de la diabetes
	La frecuencia y las razones del racionamiento de insulina
	Las barreras para el acceso a la insulina, independientemente de la asequibilidad.
	Con el fin de mantener la encuesta concisa y breve (el tiempo medio de respuesta a la encuesta fue de 12 minutos), no recogimos datos sobre las edades o los géneros de las personas del hogar, incluidas las edades o los géneros de las personas que viven con diabetes tipo 1; las formas de dosificación o los tipos de insulina utilizados; los tipos de suministros de automonitorización de la glucosa utilizados; y más.


	Distribución :
	Análisis de Datos :
	Se recogieron 1,063 respuestas a la encuesta procedentes de 55 países. De ellas, 14 fueron eliminadas por carecer de consentimiento explícito y 55 porque el encuestado era menor de 18 años. Además, 165 encuestados fueron eliminados por responder "No" o "Yo no lo sé" a la pregunta "¿Todos los miembros de su familia que utilizan insulina o dispositivos de autocontrol de la glucosa han sido diagnosticados de diabetes tipo 1?".
	Además, una vez finalizada la recopilación de datos, eliminamos los valores atípicos y determinadas respuestas de la encuesta utilizando un umbral establecido para garantizar la exactitud de los datos y la confiabilidad. Esto incluyó valores atípicos que informaron de ingresos por persona diez veces o más que el ingreso nacional bruto (INB) per cápita mensual (31), encuestados con patrones de respuesta doméstica no válidos (como informar de más personas que viven con diabetes tipo 1 en el hogar que el total de miembros del hogar) (40), aquellos que informaron de costos de autocontrol de insulina y glucosa de 5.000 USD o más al mes (6), y otros patrones de respuesta no válidos o incoherentes identificados tras la depuración manual (4). Esto dejó un total de 747 registros que representan a 53 países.
	RESULTADOS
	Los Altos Costos de la Insulina y los Suministros para el Autocontrol de la Glucosa se llevan un Gran Porcentaje de los Ingresos
	El Impacto de los Altos Costos: El Racionamiento Sigue Vigente
	Tendencias de Racionamiento A Través del Tiempo
	Ajustes Presupuestarios
	Asequibilidad No Significa Accesibilidad
	Los encuestados gastaron un promedio
	en insulina cada mes, más del costo anual de producción estimado para insulinas análogas.
	Adicionalmente, los encuestados gastaron un promedio de

	$167
	cada mes en suministros para el autocontrol de la glucosa en 2024.


	12%
	Las personas con diabetes tipo 1 reportaron gastar un promedio de
	de sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa en 2024.
	Nuestro objetivo es 5% o menos.
	De los países en los que se obtuvieron más de 11 respuestas (véase la tabla 1), el porcentaje medio de los ingresos por persona gastado en insulina y glucosa varía mucho de un país a otro. En Canadá, los encuestados pagaron en promedio menos del 5% de sus ingresos en insulina y glucosa (4.42%), mientras que en Nigeria, los encuestados gastaron en promedio más del 150% de sus ingresos (152.78%).
	El poder adquisitivo, o la cantidad de bienes y servicios que pueden comprarse con la unidad de moneda local, e27s fundamental a la hora de analizar los costos de los suministros de autocontrol de insulina y glucosa.25 En Guatemala y Estados Unidos, los encuestados gastaron alrededor de 400 dólares al mes en suministros de autocontrol de insulina y glucosa (392.68 y 410.64 dólares respectivamente), pero en Estados Unidos, eso supuso un promedio de 5.99%, mientras que en Guatemala, supuso el 78.87%.26 Asequibilidad no es simplemente cuánto cuestan la insulina y los suministros, sino cómo esos costos se comparan con los gastos de los suministros, pero la facón en que estos gastos se comparan con los ingresos ; muchos participantes gastan demasiado dinero de sus ingresos para la insulina esencial y los suministros de autocontrol.

	Costo promedio mensual de vivir con diabetes tipo 1 según
	la clasificación económica del país en 2024
	$2,274.09
	88%
	$3,543.94
	91%
	$614.32
	67%
	$103.97
	36%
	$76.34
	27%
	$131.20
	5%
	$167.37
	7%
	$164.29
	18%
	$202.56
	5%
	$139.18
	4%
	$137.03
	15%
	$105.88
	37%
	Total
	Países con ingresos altos
	Países con ingresos medio-altos
	Países con ingresos bajos y medio-bajos
	Costo promedio de insulina
	Costo promedio de autocontrol de glucosa
	Ingreso promedio no gastado en insulina y suministros de autocontrol de glucosa.
	26. En Nigeria, los encuestados gastaron un promedio superior al 100% de sus ingresos, lo que podría deberse a que eran estudiantes o recién licenciados con ingresos limitados; la edad promedio de los encuestados nigerianos era de 25 años comparado a una edad general de los encuestados de 38 años.
	27. De estos encuestados que declararon gastar más del 100% de los ingresos per cápita de su hogar en insulina y en suministros para el autocontrol de la glucosa, es probable que muchos destinaran una cantidad per cápita superior a sus ingresos totales del hogar a la supervivencia, ya que sólo 16 (2.28%) del total de hogares gastaban el 100%. Muchos de los que gastan un porcentaje tan elevado de sus ingresos en suministros para el autocontrol de la insulina y la glucosa probablemente dependen de la ayuda de personas ajenas a sus hogares, de préstamos de personas ajenas al hogar, o de préstamos de instituciones.

	Porcentaje del costo promedio mensual de vivir con diabetes tipo 1 por
	clasificación económica de países en 2024
	4.42%
	Canadá
	Colombia
	Egipto
	Ghana
	India
	5.99%
	Pakistán
	Panamá
	Tanzania
	Costa Rica
	Guatemala
	Nigeria*
	Costo promedio de insulina y suministros de autocontrol
	Ingreso promedio no gastado en insulina y suministros de autocontrol de glucosa.
	* = Este país reportó un costo promedio de insulina y suministros para probar la glucosa de más del ingreso promedio mensual por persona.
	Estados Unidos de America
	5.99%
	Panamá 36.06%
	Tanzania
	67.68%
	Sudáfrica
	16.18%

	No a la gran industria farmacéutica
	Escucha a los pacientes
	Encuestado de Nigeria
	El Impacto de los Altos Costos: El Racionamiento Sigue Vigente
	Frecuencia de racionamiento de los autocontroles de insulina y/o glucosa por clasificación económica de países en 2024
	HIC
	UMIC
	HIC
	UMIC
	HIC
	UMIC
	Existe una prevalencia alarmante de racionamiento de insulina y de suministros de automonitorización de glucosa en los países con respuestas suficientes que permiten informes sobre datos a nivel nacional (ver Tabla 4).
	En India y Pakistán, alrededor del 65% de los encuestados declararon haber racionado los suministros de insulina o de autocontrol de la glucosa en el último año. En Pakistán, el 39.47% de los encuestados racionó la insulina, probablemente debido a la escasez generalizada provocada por la devaluación de la rupia y la falta de importaciones

	En India, 66% de los encuestados racionaron suministros
	de
	autocontrol
	de glucosa.

	66%
	En Sudáfrica, 44% de los encuestados racionaron insulina.

	44%
	Tendencias de Racionamiento A Través del Tiempo

	2x
	Racionamiento de insulina y suministros de automonitoreo de glucosa a través de los años
	Una excepción a esta tendencia se produjo en 2022, cuando las tasas de racionamiento de insulina disminuyeron brevemente: sólo el 18.65% de los encuestados informaron de racionamiento de insulina, en comparación con el 24.85% de 2020. Esta caída temporal puede haber estado influenciada por una serie de factores, incluyendo cambios en la participación en la encuesta, intervenciones de salud pública de la era de la pandemia, o expansiones temporales de políticas como los programas de acceso de emergencia. Sin embargo, los datos de 2024 señalan una vuelta a una tendencia al alza. Estas tendencias son especialmente preocupantes teniendo en cuenta las consecuencias conocidas del racionamiento, incluyendo hospitalizaciones evitables, complicaciones y muerte prematura.

	Estos datos con tendencia a largo plazo subrayan la necesidad de soluciones sostenidas y sistémicas, en lugar de arreglos políticos puntuales o aumentos temporales de financiación.
	También destaca la importancia de los esfuerzos de recopilación de datos recurrentes y dirigidos por la comunidad para garantizar que la comunidad de personas que viven con diabetes mundial no se quede atrás en las futuras evaluaciones de accesibilidad y asequibilidad.
	La encuesta de T1International sigue siendo una de las únicas fuentes de datos globales e independientes que recogen estas realidades.

	— y ofrece una imagen clara y
	urgente.
	No a la gran industria farmacéutica
	Escucha a los pacientes
	Encuestado de México:
	Tenemos que recortar gastos de comida, gasolina, en ocasiones no llevar al médico a otro miembro de la familia para poder comprar insulina.

	Survey Respondent from France:
	Nunca he tenido problemas para acceder a la insulina. Mi farmacia siempre me la proporciona. Tampoco tengo  problemas para acceder a los sensores de glucosa en sangre que me envían directamente a casa. Los únicos gastos en los que incurro por mi diabetes son para comprar pegatinas para mi bomba o kits para el equipo de diabetes.  ¿No es injusto comparado con otras realidades de en el mundo?

	Ajustes Presupuestarios
	HIC
	HIC
	HIC
	Encuestado de Egipto:
	…la insulina repentinamente desaparece de las farmacias. Puedes encontrarla una vez, pero 10 veces no.


	Asequibilidad No Significa Accesibilidad
	Dificultad clasificada para acceder a insulina y/o suministros de automonitoreo de glucosa según clasificación económica de países en 2024
	HIC
	UMIC
	HIC
	UMIC
	HIC
	UMIC

	12%
	de las personas en países de ingresos medios y bajos experimentan extrema dificultad para acceder a suministros de automonitoreo de glucosa
	No a la gran industria farmacéutica
	Escucha a los pacientes
	Encuestado de Colombia:
	Soy [padre] soltero, [de un niño] de 10 años con diabetes tipo 1 y tengo [otros hijos], vivo en un municipio muy pobre sin acceso a nada y [aveces de] sentirme tan abrumada he pensado en [tirarme a] un carro.



	DISCUSIÓN
	Recomendaciones de Política
	Casos Prácticos
	Limitaciones
	Investigación Futura
	El lugar donde vives no debería determinar si permanecer vivo es un lujo
	Es momento de centrar las voces de aquellos que dependen de la insulina para sobrevivir.

	Carga promedio de acceso y asequibilidad para las personas con diabetes de tipo 1 por grupo económico de países en 2024
	Recomendaciones de Política
	No a la gran industria farmacéutica
	Escucha a los pacientes
	Encuestado de Burkina Faso:
	Creo que la gente debería abogar para que nosotros podamos acceder fácilmente a la insulina y a los suministros de forma gratuita, no importa si alguien es un niño o un adulto.


	Estudio de Caso: Fomento del Acceso a la Insulina en Pakistán Mediante la Fabricación Local
	y la Acción Gubernamental
	En respuesta a la creciente escasez y el costo de la insulina de los fabricantes multinacionales, Pakistán ha dado un importante paso adelante con la producción local de insulina humana, marcado por el lanzamiento de un nuevo producto en agosto de 2024. Este hito se produce tras los esfuerzos coordinados de abogacía liderados por el socio de promoción de T1International, Meethi Zindagi, que convocó a las principales partes interesadas durante el Día de Acción Mundial de Marzo para la Mesa Redonda de #insulin4all. Aunque la producción farmacéutica pública sigue siendo un objetivo a largo plazo, la fabricación nacional ofrece una vía fundamental para reducir la dependencia de las costosas importaciones y hacer frente a la actual escasez de suministros. Aprovechando este impulso, el gobierno de Punjab anunció el programa Insulina para Todos del Ministro Principal, que suministrará insulina directamente a los niños con diabetes tipo 1 en tres distritos importantes de Punjab. El programa se inspira en el exitoso modelo de reparto a domicilio Promise of Insulin de Meethi Zindagi y refleja el creciente reconocimiento por parte de la importancia de la promoción comunitaria para dar forma a las soluciones de salud pública. Con la producción local en marcha y el compromiso creciente del gobierno, este caso ejemplifica cómo el liderazgo de base puede impulsar un cambio sistémico para mejorar el acceso a la insulina.

	Caso de Estudio: La Ley Alec Smith de Asequibilidad de la Insulina: Acceso de Emergencia en Minnesota y el Impulso a la Reforma Nacional
	En 2017, Alec Smith, un residente de Minnesota de 26 años con diabetes tipo 1, murió tras racionar su insulina debido a su precio inasequible. Su trágica muerte se convirtió en un grito de guerra para los defensores de la asequibilidad de la insulina e impulsó la aprobación de la Ley de Asequibilidad de la Insulina Alec Smith en 2020. La ley estableció el Programa de Red de Seguridad de Insulina de Minnesota, que incluye un Programa de Necesidad Urgente que proporciona un suministro de insulina para 30 días por no más de $35 a aquellos en crisis, y un Programa de Necesidad Continua para ayudar a que los pacientes elegibles puedan pagar por hasta 12 meses. Durante años, los defensores de #insulin4all, incluida Nicole Smith-Holt, madre de Alec y embajadora de T1International, lucharon incansablemente por la ley, que se mantuvo a pesar de los desafíos legales de las empresas farmacéuticas. Se trata de un poderoso ejemplo de cambio político liderado por la comunidad que puede salvar vidas.
	Aunque más de la mitad de los estados de EE.UU. han aprobado ya leyes sobre topes de copago por insulina, estos topes suelen aplicarse sólo a los planes de seguro regulados por el estado –y sólo afectan a una de cada cinco personas. Esto significa que la mayoría de la gente –incluidos los que están en planes regulados por el gobierno federal, los planes patrocinados por el empleador, o sin seguro– todavía se enfrentan a costos inmanejables. Topes de copago son también una solución limitada: reducen los gastos de bolsillo para algunos, pero no bajan la lista general de precio de la insulina. Por eso es urgente una acción nacional. Necesitamos un tope federal del precio de la insulina que se aplique a todo el mundo, incluidas las personas sin seguro o en situaciones de emergencia. La Ley Alec Smith muestra lo que es posible cuando la gente aboga por soluciones audaces, pero también muestra por qué las leyes estatales por sí solas no son suficientes para hacer frente a la magnitud de la crisis. Es necesaria una política nacional para garantizar que nadie se vea obligado a racionar la insulina, nunca más.

	Caso de Estudio: El Éxito de Brasil en la Negociación Gubernamental y la Producción Local de Insulina
	Brasil ha tomado medidas audaces y proactivas para garantizar un acceso asequible a la insulina combinando un fuerte poder de negociación del gobierno con estrategias de producción pública. En los últimos años, el gobierno brasileño ha negociado con éxito en
	el precio de tipos de insulina más nuevos y eficaces, lo que ha permitido un acceso más amplio a través del sistema sanitario público universal (SUS). Esta negociación redujo la carga de costos para el sistema nacional de salud y garantizó que las personas con diabetes pudieran acceder a la insulina sin costo alguno en el punto de atención. De este modo, Brasil demostró cómo el poder del Estado puede desequilibrar la balanza en detrimento de los precios monopolísticos de las farmacéuticas y en favor de la equidad en la sanidad pública.
	Además de negociar los precios, Brasil también ha invertido en la producción local de insulina glargina. Mediante asociaciones público-privadas y acuerdos estratégicos de licencia, Brasil ha reforzado su soberanía farmacéutica y ha reducido su dependencia a la insulina importada de empresas multinacionales. La producción local ayuda a estabilizar el suministro, evitar las crisis de precios y garantizar la continuidad de la asistencia, algo especialmente crítico durante las perturbaciones mundiales como la pandemia de COVID-19. El enfoque de Brasil constituye un poderoso modelo para otros países de ingresos bajos y medios que deseen ampliar el acceso a la insulina. Ilustra cómo una política pública fuerte, alineada con el derecho a la salud, puede desafiar el control corporativo y garantizar que los medicamentos esenciales sean accesibles y asequibles a todos los que los necesitan.

	Caso de Estudio: Demanda Anticompetitiva en Sudáfrica
	En respuesta a las protestas generalizadas por el elevado coste de la insulina y la interrupción de las plumas de insulina humana, el gobierno sudafricano está investigando a los principales fabricantes de insulina por posibles prácticas anticompetitivas como la fijación de precios. Las protestas pusieron de manifiesto la inasequibilidad de la insulina para muchos sudafricanos, especialmente los de ingresos más bajos, que tenían dificultades para acceder a esta medicación que salva vidas. La investigación pretende examinar si estas prácticas se están utilizando para excluir la competencia e impedir la entrada de proveedores alternativos que podrían reducir los precios de la insulina al aumentar la competencia en el mercado. Si tiene éxito, podría mejorar el acceso a una insulina asequible para los pacientes sudafricanos, sentar un precedente para acciones legales a nivel mundial y presionar por una mayor transparencia y asequibilidad en la industria farmacéutica.

	Caso de Estudio: Ganando la importación facilitada de insulina y suministros para la diabetes en Panamá
	En Panamá, barreras sistémicas como los elevados aranceles y los trámites burocráticos han dificultado durante mucho tiempo el acceso a la insulina donada y a los suministros para la diabetes. Reconociendo estos retos, DiabetesLATAM lanzó una campaña de promoción integral centrada tanto en la atención directa como en el cambio estructural. En agosto de 2022, la organización comenzó a prestar atención a 30 niños con diabetes tipo 1, que pronto se amplió a más de 280 participantes en marzo de 2025. En colaboración con organizaciones de ayuda directa, DiabetesLATAM proporcionó insulina esencial y suministros para la diabetes, al tiempo que ofrecía educación continua, consultas médicas y programas de empoderamiento de pacientes. Para reforzar su defensa, DiabetesLATAM recopiló testimonios de pacientes y los transmitió a su ministerio de salud, pidiendo más cambios.
	Estos esfuerzos impulsados por la comunidad condujeron a un hito histórico en septiembre de 2023, cuando DiabetesLATAM firmó un memorando de entendimiento con el Ministerio de Salud de Panamá. El acuerdo simplificó el proceso para la importación de insulina donada, reduciendo los obstáculos burocráticos y allanando el camino para un impacto sistémico más amplio. Desde entonces, el programa ha mejorado la disponibilidad de insulina, se han fortalecido las relaciones entre los pacientes y el sistema de salud pública, y se ha impulsado la continuación de las reformas. El modelo de DiabetesLATAM es un ejemplo replicable de cómo las organizaciones locales pueden liderar el cambio nacional.

	Limitaciones
	Investigación Futura
	Se necesita mucha más investigación relacionada con los gastos de bolsillo globales, el racionamiento y las repercusiones en la vida de las personas con diabetes. La financiación de esta investigación debería ser prioritaria para las organizaciones dirigidas por pacientes y las instituciones. Aquí sugerimos varias vías para futuras investigaciones. En primer lugar, es necesario recopilar más datos sobre personas que viven con diabetes, incluidas las que padecen otros tipos de diabetes, como diabetes tipo 2, diabetes gestacional, LADA, MODY, diabetes tipo 5, etc. En segundo lugar, deberían recopilarse más datos cualitativos de las respuestas abiertas de la encuesta y analizarse temáticamente para captar el costo emocional, logístico y relacional de la inseguridad de la insulina. En tercer lugar, las futuras encuestas deberían recoger datos demográficos desglosados útiles, incluyendo la edad y el sexo de las personas con diabetes tipo 1, y el tipo de dispositivos de automonitorización de insulina y glucosa suministros utilizados, para comprender mejor las barreras interseccionales a la asistencia médica. En cuarto lugar, se necesitan más datos específicos de cada país en, sobre todo en las regiones infrarrepresentadas, para comprender las desigualdades dentro de cada país y abogar por políticas nacionales específicas. En cuarto lugar, la encuesta debería traducirse y estar disponible en más idiomas. Por último, se necesita investigación para medir los resultados sanitarios del racionamiento de insulina a lo largo del tiempo, como las tasas de hospitalización y las complicaciones de la diabetes, con el fin de reforzar la base de pruebas para una intervención en forma de reforma política urgente.
	Encuestado de Egipto :
	El servicio sanitario es muy deficiente y no se preocupa por las personas que viven con diabetes . Sentimos como si tener diabetes fuera una falta que hemos cometido y nos sentimos constantemente agotados por ello.  Los precios de la insulina son altos, al igual que los de las tiras reactivas, que no siempre están disponibles en las farmacias. Los precios de la insulina y las tiras reactivas aumentan constantemente lo que nos hace sentir perpetuamente inseguros. Además, los precios son altísimos e increíblemente altos, y no hay ningún seguro médico que nos cubra…
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	Únase a nosotros para pedir un futuro en el que la insulina y los suministros de automonitoreo de glucosa no sean lujos, sino derechos garantizados.
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	Hoja Informativa
	Panamá
	Introducción
	Se calcula que 3,925 personas padecen diabetes tipo 1 en Panamá. Panamá, clasificado como país de ingresos altos, se enfrenta a un aumento de las tasas de diabetes y a una creciente demanda de insulina y suministros de autocontrol de la glucosa. Sin embargo, el acceso sigue estando fuera del alcance de muchos. Se calcula que 920 personas con diabetes de tipo 1 están "desaparecidas", ya que murieron prematuramente debido a complicaciones.
	La encuesta 2024 de T1International muestra que las personas que viven con diabetes en Panamá experimentan elevados gastos de bolsillo y frecuente escasez de suministros. Esta hoja informativa explora las realidades de vivir con diabetes tipo 1 en Panamá, destacando las brechas en la asequibilidad y las deficiencias sistémicas en el sistema de salud pública. Alrededor del 84% de la población está cubierta por la Caja de Seguro Social, una institución pública responsable de gestionar y prestar servicios sanitarios a los asegurados. Esto podría indicar una cobertura completa. Sin embargo, esta encuesta ha revelado que la falta de suministros de insulina y de autocontrol de la glucosa disponibles de forma constante y asequible lleva a elevados gastos de bolsillo e impactos.
	Panamá recibió 192 respuestas calificadas a la encuesta, un 4.89% estimado del total de personas que viven con diabetes tipo 1. Pudimos realizar este trabajo porque en 2020 se fundó DiabetesLATAM y en respuesta a la falta de datos sobre diabetes tipo 1 en el país, invirtieron en el diseño y desarrollo de una base de datos vinculada a la membresía de la organización benéfica. Para que cualquier persona pueda participar en los programas en línea o presenciales de DiabetesLATAM, debe registrarse en la base de datos. Esto ha dado a DiabetesLATAM la capacidad de llegar a 1,800 miembros en 15 países en línea, con 63% de los miembros que viven en Panamá, y recopilar datos como en esta encuesta.
	Participantes de Panama
	No todo el tiempo es posible tener tiras y tampoco alcanza para un sensor.
	Demasiadas caras en Panamá , viajó a otro país [para] adquirirla más barata.
	Hasta el momento las insulinas las conseguimos mediante el minsa. En casos que estos están desabastecidos la.compra en farmacia privada sale del presupuesto quincenal.
	En estos momentos no tengo trabajo. Dependemos de CSS y un patrocinio de sensores del Gobierno anterior
	Sin embargo, el impacto de estos costos no es el mismo para todos. Los hogares con ingresos más bajos de Panamá se ven desproporcionadamente afectados. Mientras que los hogares con ingresos altos gastan un promedio de $544.60 al mes en insulina y suministros de autocontrol de la glucosa, los hogares con ingresos bajos (aquellos que ganan entre el 0-50% del Ingreso Nacional Bruto) gastan $244.82 en promedio. Pero cuando se ajusta en función de los ingresos, la disparidad se hace evidente: los encuestados con ingresos bajos gastan casi el doble de porcentaje de sus ingresos en estos suministros esenciales en comparación con los de ingresos altos. En concreto, los encuestados con ingresos bajos gastan el 80.24% de sus ingresos en insulina y autocontrol de la glucosa, mientras que los individuos con ingresos altos gastan el 11.52% (véase la tabla 11).

	Costos y sus impactos
	En Panamá, los encuestados con diabetes tipo 1 gastan, en promedio, $151.95 al mes
	en insulina y $186.50 en suministros para el autocontrol de la glucosa. Esto suma un total de $338.45 al mes, lo que supone aproximadamente el doble del gasto estimado por persona de la FID ($180.18), probablemente debido a que sólo se tienen en cuenta los gastos por persona con diabetes tipo 1 en lugar de otros tipos de diabetes. El promedio de ingreso mensual es $938.67, lo que significa que las personas con diabetes tipo 1 gastan aproximadamente el 36% de sus ingresos mensuales sólo en comprar insulina y suministros.
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	de los encuestados en los Estados Unidos racionó insulina o suministros de automonitoreo de glucosa.
	Las consecuencias son nefastas: uno de cada tres encuestados (33.50%) racionó la insulina, y casi la mitad (48.22%) declaró haber racionado los autocontroles de glucosa en el último año.27 En total, más de la mitad de los encuestados (50.76%) se vieron obligados a racionar los suministros de insulina o glucosa, poniendo en grave riesgo su salud y sus vidas. Otros datos muestran que ciertos grupos demográficos se enfrentan a tasas aún más elevadas de racionamiento, siendo los hispanos/latinos y los negros más propensos que los blancos a recurrir al racionamiento de insulina. Cualquier racionamiento es inaceptable y subraya la urgente necesidad de un cambio sistémico.
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	de automonitoreo de glucosa en Estados Unidos
	A pesar de promesas de políticos y productores de insulina para insulina a $35, solo 42.13% de las personas están gastando $35 o menos por mes en sus recetas de insulina en los Estados Unidos.
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	Escucha a los pacientes
	No a la gran industria farmacéutica
	Encuestado de Estados Unidos
	Cuando la insulina [analógica] no está disponible, a veces es necesario cambiar completamente mis protocolos establecidos [y cambiar a la insulina humana]. Lleva tiempo reajustarse. También es extremadamente aterrador hasta que se puede obtener un suministro.
	Desde que estoy en Medicare, toda mi insulina y suministros para la diabetes han sido 100% cubiertos por el seguro.
	...No poder acceder al fármaco que te mantiene con vida se siente como si todo el mundo en la sociedad quisiera que murieras. Sea cierto o no, así es como te sientes cuando pasas por algo así.
	[El año pasado, hubo ocasiones en las que
	no disponía de insulina. Al final [tuve que] cambiar mi protocolo de tratamiento y utilizar una insulina diﬀerente con perfiles de actividad diﬀerentes.
	[Si tuviéramos acceso a una insulina asequible y accesible y a suministros para el autocontrol de la glucosa,] no tendríamos que elegir entre mis suministros para el cuidado de la diabetes y la comida de buena calidad. Estaríamos mucho menos estresados y no tendríamos que preocuparnos tanto por si el costo de cuidar de mi diabetes repercute negativamente en el resto de nuestras vidas.
	Tengo Medicare y aunque no tienen una lista de insulina aprobada, cada vez que he presentado mi RX es rechazada. Pero no pueden decirme cuál sería aceptada. Así que la clínica de mi doctor tiene que presentar otro tipo de insulina y espero que se apruebe…
	Estoy muy agradecido de tener acceso a los precios de la farmacia Costco en mis suministros para la diabetes, así como a un programa de asistencia financiera/tarjeta de descuento de FIASP y OmniPod. Sin estos programas, nunca podría comprar mis suministros mensualmente.
	La accesibilidad a la insulina ha mejorado en mi caso en los últimos dos años, pero el costo de los CGM es muy elevado.

	Repercusiones del tope de $35 para el copago de insulina de Medicare
	Costo promedio de insulina para beneficiarios de Medicare: $206.00
	Costo promedio de insulina en los Estados Unidos: $151.97
	Precio prometido de la insulina para beneficiarios de Medicare por el Gobierno de EE.UU. y costo prometido por los fabricantes de insulina: $35
	Análisis del top de copago

	es cuanto las personas de Illinois debe gastar en insulina cada mes; sin embargo, están pagando un promedio de $167

	$30
	Costos de Insulina en ciertos Estados de EE.UU.
	En Nueva York, donde la ley S7506 permite pagar $100 al mes por receta de insulina, los encuestados gastan un promedio de $74.38 dólares en insulina. Esta ley parece estar funcionando.30 Sin embargo, los encuestados gastan más de $100 en suministros para el autocontrol de la glucosa, con un promedio de $127.38 al mes, lo que supone un total del 2.37% de sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa.
	Aunque las leyes de Utah, Illinois y Nueva York sin duda ayudan a muchas personas con diabetes a costearse sus suministros de autocontrol de la insulina y la glucosa, hay que hacer mucho más para garantizar su pleno cumplimiento y asegurar que todo el mundo esté cubierto: las leyes estatales sólo se aplican a los planes regulados por el estado y los que no tienen seguro se quedan sin ningún recurso regulado.
	En California, el estado está trabajando en la producción pública de insulinas por $30 al mes

	Conclusión
	por receta. La aplicación de esta ley no puede llegar lo bastante pronto; los californianos con diabetes de tipo 1 que rellenaron la encuesta están pagando más de cinco veces esa promesa, desembolsando $169.11 al mes en insulina en promedio. Mientras tanto, los encuestados gastan mucho más en suministros para el autocontrol de la glucosa, $437.14, lo que supone un total de más de $600 al mes, lo que equivale al 18.96% de sus ingresos declarados. Tal vez el estado de California pueda invertir también en la fabricación pública de suministros de autocontrol de la glucosa.
	Además, los datos sugieren que los estados que no tienen ninguna medida de retención de costos de insulina en vigor son los que pagan el costo más elevado por su insulina. En Ohio, no hay leyes que contengan los costes de la insulina y los encuestados gastaron en un promedio de $270.83 en insulina, casi el doble que los demás estados de donde tenemos estos datos. En general, los habitantes de Ohio están pagando un promedio de $179.17 en suministros de autocontrol de la glucosa, lo que supone un total del 12.51% de sus ingresos.
	Los datos dejan clara una cosa: la asequibilidad no es sólo un problema de los países de renta baja. En Estados Unidos, la culpa no es de la falta de recursos, sino del fracaso de la política. T1International pide un tope federal de precios, no sólo de copagos, que garantice una insulina asequible para todos, incluidos los que no tienen seguro. Leyes de acceso de emergencia como la Ley de Alec y la Ley de Kevin son parches cruciales, pero la solución a largo plazo debe abordar las causas fundamentales de la insulina no asequible –poder de monopolio y un sistema de patentes roto.
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	En Tanzania, Ghana y Guatemala, los encuestados gastan alrededor del 70% de sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa (67.68% en Tanzania, 73.34% en Ghana y 78.87% en Guatemala), según nuestra encuesta. Sin embargo, sus Índices de Asequibilidad varían ampliamente, desde 1.516 en Guatemala hasta 2.050 en Ghana y 4.776 en Tanzania. Utilizando los datos del Atlas de la FDI, el Índice de Asequibilidad ofreció una variedad similar, desde asequible (0.902) en Guatemala, a 1.271 en Ghana, y 2.317 en Tanzania. De nuevo, estos tres países estaban gastando alrededor del 70% de sus ingresos en insulina y suministros de autocontrol de la glucosa.
	Del mismo modo, tanto en Pakistán como en la India, los encuestados gastan un porcentaje similar de sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa (40.20% en la India y 49.95% en Pakistán), pero tienen Índices de Asequibilidad muy diferentes: 3.423 en la India utilizando los datos de nuestra encuesta y 0.740 si se utilizan los datos del Atlas de la FID, y 11.078 en Pakistán, o 3.614 si se utilizan los datos del Atlas de la FID.
	Según los datos de nuestra encuesta, el Índice de Asequibilidad, Colombia (0.763) debería tener más insulina asequible que Canadá (0.784). (Si se utilizan los datos del Atlas de la FID, el rango es ligeramente mayor, con Canadá en 0.863 y Colombia en 1.465). Los datos de Canadá indican que sus suministros de insulina y autocontrol de la glucosa serían asequibles en comparación con la métrica de T1International del 5% o menos de los ingresos de una persona (4.42%) también. Sin embargo, en Colombia, los encuestados gastan el 19.16% de sus ingresos declarados en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa.
	Según el Índice de Asequibilidad de la OMS, Sudáfrica también dispone de suministros de autocontrol de insulina y glucosa asequibles (.967); esta cifra aumenta a 1.746 si se utilizan los datos del Atlas de la FID. Sin embargo, los encuestados gastan el 16.18% de sus ingresos en insulina y suministros de autocontrol de glucosa, y el 100% de las personas que participaron en la encuesta tienen que hacer ajustes presupuestarios para poder comprar los medicamentos y suministros necesarios.
	Según el Índice de Asequibilidad de la OMS, Estados Unidos es casi un país asequible (.936 utilizando datos de la encuesta, 1.162 si se utilizan los datos del Atlas de la FID) cuando se trata de insulina. Además, los encuestados declararon gastar el 5.99% de sus ingresos en insulina y suministros para el autocontrol de la glucosa. Sin embargo, el 50.76% ha racionado insulina y los suministros de autocontrol de glucosa en el último año. Además, el 71.07% de los encuestados han tenido que hacer ajustes presupuestarios para poder costear su insulina. Estos parámetros no indican la asequibilidad y accesibilidad de insulina y los suministros de autocontrol de la glucosa en un país casi asequible.
	Si bien existe cierta concordancia entre los suministros más y menos asequibles para el autocontrol de la glucosa e insulina entre las mediciones de T1International y las métricas de la OMS, los datos de la encuesta de T1International demuestran claramente que los suministros para el autocontrol de la glucosa e insulina son más inasequibles para más países y segmentos más amplios de la población de lo que sugieren las métricas de la OMS.
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