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ABSTRACT

Attention costs of patients with myelomeningocele in pediatrics
rehabilitation institutes (TELETON)

Objective: Estimate the structure and magnitude of costs from services delivered to children with
myelomeningocele during 2004 at TELETON Institutes of Chile. Method: Costs were calculated for the total
number of children with myelomeningocele attending our Institution during 2004. The number and costs of
professional services was determined, also for surgeries, wheel-chairs, orthesis, day-beds and clinical
support. The total cost per child per year was obtained from the sum of the total annual cost average for
each of the services, distributed by coverage. Results: 1376 children were assisted, 55% were female
between 6 and 13 years-old and 67% of cases belonged to an extreme poor segment. The total annual cost
average per child is $ 724 418, where 62.4% are attributed to different types of health professional
assistances. Conclusion: The annual cost average per child with myelomeningocele for an integral
rehabilitation at the TELETON Institute is $ 724 418. This money does not consider indirect costs nor
health resources provided externaly.
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RESUMEN

Objetivo: Estimar la magnitud y estructura de los costos derivados de las atenciones otorgadas el afio 2004
a los nifios portadores de mielomeningocele atendidos en los Institutos Teleton de Chile. Pacientes y
Métodos: Estudio de costos para €l total de 1 376 nifios con mielomeningocele atendidos el afio 2004; se
determind el nimero de las prestaciones profesionaes, cirugias, silla de ruedas, Ortesis, dia cama y de
apoyo clinico y mediante técnicas contables se calcul6 sus costos. El costo total por nifio/afio se obtuvo
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de la suma del costo anual promedio/nifio de cada tipo de atencién otorgada, ponderada por cobertura.
Resultados: Se atendieron 1 376 nifios, 55% mujeres, 48,3% de 6 a 13 afios, y 67% del nivel de extrema
pobreza. El costo promedio total anual por nifio fue de $ 724 418, correspondiendo el 62,4% a diversas
atenciones profesionales del érea de la salud. Conclusién: El costo anual promedio de la rehabilitacion
integral por nifio con mielomeningocele en los Institutos Teleton Chile fue de $ 724 418. Esta cifra no
contempla costos indirectos ni de atenciones de salud fuera del ambito de la rehabilitacion de otros

centros.

(Palabras clave: mielomeningocele, costos, nifios, espina bifida, enfermedad crénica).
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I ntroduccion

LosIngtitutosde Rehabilitacion Infantil Tele-
ton atienden anual mente alrededor de 19 000, y
de ellos 1 300 son portadores de mielomenin-
gocele (MMC) proporcionando las atenciones
meédicas y terapéuticas relacionadas con lare-
habilitacion integral, laprevenciény manejo de
complicaciones muscul os esquel éticosy lama-
yoria de las esfinterianas, desde su primera
consulta en la infancia hasta los 20 afios de
edad.

El MMC es una afeccidn congénita, carac-
terizada por una malformacion precoz en el
desarrollo embrionario delacolumnavertebral,
médula espinal, raices y meninges, donde las
meninges y las estructuras nerviosas estén co-
municadas con €l exterior, a través de un de-
fecto 6seo en la columna vertebral.

Clinicamente son nifios que presentan para-
plgjia, pérdida de sensibilidad del hemicuerpo
inferior e incontinencia esfinteriana. Pueden
tener asociadas una hidrocefalia y/o una mal-
formacién de Arnold-Chiari, entre otras altera-
ciones.

Lamagnitudy diversidad delos costosradi-
ca en gue se trata de una poblacion de nifios
con grandes deficienciasy discapacidades per-
manentes, con gran morbilidad secundariaalo
largo detodasu vida, requiriendo de una aten-
cion especializada interdisciplinaria hasta la
adultez, conmirasamejorar su pronostico vital
y funcional, reducir morbilidad, lograr su desa-
rrollointegral, mejorar lacalidad de vida perso-
nal y familiar y favorecer laintegracion social.

A pesar de laimportancia de los costos de
rehabilitacion en MM C no se dispone de infor-
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macion especifica en nuestro pais, por o tanto
el presente estudio tiene como objetivo estimar
lamagnitud de los costos y su estructura, deri-
vados de las atenciones otorgadas durante el
afo 2004 a la poblacion portadora de
mielomeningocele en los Ingtitutos Teletdn de
Chile.

L os costos que se refieren a todas las com-
plicaciones neuro quirdrgicas, parcialmentelas
uroldgicas y cuténeas, que se tratan en centros
hospitalarios del sistema publico o privado, no
estan incorporados en este estudio. Tampoco
los costos indirectos que se generan tanto a
nivel familiar como social.

Material y Métodos

Serealiz6 unablsguedaen el sistemainfor-
mético de la institucion de todos los pacientes
portadores de MMC atendidos durante €l afio
2004 en los nueve Institutos Teleton de Chiley
de sus caracteristicas como edad, sexo, nivel
socioecondmico y nivel neurologico (Nivel
neurol 6gico serefiere al grado de compromiso
sensitivomotor gue se correlacionacon €l sitio
anatémico de lalesion en el sistema nervioso).
Deigua forma, se obtuvo el nimero de aten-
ciones entregada por cada tipo de profesiona-
les, el nUmero decirugiasrealizadas, €l nUmero
de Ortesis, sillas de ruedas entregadas y dias
cama utilizados. Los costos de las atenciones
seobtuvieron del informe entregado por laUni-
dad de Gestion, que incluye los costos tanto
directos como indirectos.

Como factores excluyentes, se considera-
ron los costos que se refieren a todas las com-

31



ROTTER K. y cals.

plicaciones neuro quirurgicas, parcialmentelas
urolégicasy cuténeas, que se tratan en centros
hospitalarios del sistemapublico o privadoy no
estén incorporados en este estudio. Tampoco
los costos indirectos que se generan tanto a
nivel familiar como social.

Estructura de costos

Desde el punto de vista contable, serecono-
cieron tres areas, unaproductiva, queredizala
atencion directa a los pacientes; la segunda de
apoyo alaactividad clinicay latercera admi-
nistrativa, queincluyelosgastosgenerales (ser-
vicios bésicos, vigilancia, mantencion, aseo,
insumos).

Las &reas productiva (atencion directa) y
de apoyo clinico estan constituidas por subuni-
dades y se definieron los gastos directos de
cada unade ellas. Los gastos directos de estas
&reasy sus subunidades provienen de la suma-
toria de las remuneraciones, materiales direc-
tos y servicios externos. A estos gastos se
sumaron losdel areaadministrativapor sistema
de prorrateo. Esdecir, los gastos del areaadmi-
nistrativa se prorratearon en forma proporcio-
nal segln porcentaje del gasto individual de
cada una de las subunidades de las éreas pro-
ductiva y las de apoyo clinico en relacion a

total de su gasto directo. El gasto del area
administrativa correspondio a 32,8% del total
incurrido por lalnstitucion.

En tabla 1, se detalla las subunidades del
&reade produccion y del areade apoyo clinico
Yy Sus respectivos porcentajes de costo en rela-
cién al gastototal incurrido.

El &rea de atencién directa, que involucra
servicios médicos y terapéuticos, concentro el
80,3% deloscostosy €l 19,7% correspondio a
&reade apoyo clinico.

Parael calculo del costototal delasatencio-
nes otorgadas por los Institutos Teleton a los
nifios con MMC, se consideraron las atencio-
nes profesionales, cirugias, dias cama, ortesis,
sillas de ruedas y los costos del area de apoyo
clinico.

Secalcul6 el costo unitario delasatenciones
segun criterio de atenciones equivalentes para
el profesional médico (se homologa en tiempo
las diferentes prestaciones de cada especiali-
dad), y las atenciones profesionales no médicas
se calcularon segun €l tiempo esténdar de aten-
cién por paciente.

Las atenciones directas incluyen las ciru-
gias efectuadas, que correspondieron a las es-
peciaidades de ortopedia, urologia y cirugia
pléstica, con un 64%, 33% y 3% respectiva

Tabla 1. Porcentajes de costos en relacidon al gasto total segln area de atencién

Area productiva de atencién directa Gasto total Area apoyo clinico Gasto total
Sub-unidades % Sub-unidades %
Fisiatria 12,67 Movilizacién 511
Ortopedia (policlinico) 1,32 Alimentacion 1,42
Urologia (policlinico) 0,59 Programas complementarios 1,57
Otras especialidades médicas 1,64 Ayuda social 3,84
Kinesiologia 11,28 Insumos-medicamentos 2,63
Terapia ocupacional 9,37 Servicios externos 4,10
Psicologia 3,08 Otros 1,03
Educaciéon 9,87 Total area apoyo clinico 19,70
Fonoaudiologia 1,69

Servicio social 451

Enfermerfa 4,92

Cirugias 1,08

Elementos osteo-sintesis columna 391

Ortesis- taller 9,88

Silla de ruedas 2,04

Dia cama en IRI 2,46

Total area productiva 80,31
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mente y sus costos se calcularon usando el
promedio del costo de las diferentes cirugias
efectuadas en los centros de atencién con las
gue la Institucion tiene convenio, mas el costo
tiempo del cirujano del Instituto y de los mate-
riales usados.

En e &reaproductivase registro también los
costos detaller ortopédico, silladeruedasy dia
cama, que se estimaron por unidad otorgada, al
igual que las atenciones profesionales directas.

El costo unitario promedio de silladeruedas,
seobtuvo ponderando sufrecuenciapor laindica-
cion demodelo, alcanzando untotal de$ 78 750.

El costo unitario delas 6rtesis en promedio,
ponderado por lafrecuenciadeindicacién|legd
a$50 124 cadauna, valor institucional .

El &rea de apoyo clinico contempla una se-
rie de atenciones, prestacionesy ayudas que no
estén incluidas en el costo de atencion directa.
Los costos de esta area fueron prorrateados y
se refirieron principalmente a movilizacion y
alimentacion de pacientes, programas comple-
mentarios de artes y deportes, examenes exter-
nos, ayudas sociales, insumos clinicos, medica
mentos, y otros.

El costo total, se calcul6 mediante la si-
guienteférmula:

C; = _IZI.E” +iwi(_',

Donde:

Cp= costo directo de cada subunidad, de
areas productivay de apoyo clinico.

C, = costos indirectos (&rea administrativa).

w; = ponderacion de costos indirectos en
cada subunidad.

Resultados

Caracteristicas de la poblacion atendida

En e periodo 1997-2004 se observa una
importante y persistente disminucién anua de
pacientes nuevos con MMC desde 154 a 53
casos (figura 1).

Existe predominio del sexo femenino, con
un mayor peso relativo delas edades 6-13 afios,
deextremapobreza, con nivel neurol dgico pre-
valenteanivel lumbar, constituyendo esta pato-
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logiael 7,2% de la poblacion total atendida por
los Institutos Teletdén en 2004 (tabla 2).
Costo anual segun tipo de atencion

Para el costo anual, ya sea total o pondera-
do por tipo de atencion, se necesité el nimero
de casos atendidos y €l peso que representaron
en los diferentes servicios, e nimero de aten-
ciones-afio-pacientey el costo unitario calcula-
do seglin método anteriormente descrito.

Se sumé € costo ponderado anual por pa-
ciente de las diferentes atenciones profesiona-
les otorgadas, resultando un total de $ 350 948
(tabla 3).

Las otras prestaciones del &rea productiva
se detallan en tabla 4.

El costo delas cirugias efectuadas por cada
unade las tres especialidades mencionadas, se
calcul 6 seguin o descrito en métodosy, luego se
ponder6 segln cobertura el costo unitario, por
el promedio de cirugias realizada por nifio, re-
sultando un costo total anual ponderado de
$101 339.

El costo final por nifio/afio en promedio fue
de $ 18 025 parasillade ruedas, que result6 de
la ponderacion segin cobertura 'y nimero de
prestaciones afo. El costo anual ponderado
final delas értesis, correspondi6 a$ 55 136.

Enrelacion alosdias camafueron 719,y su
costo ponderado total anual por paciente hospi-
talizado fue de $ 56 612.
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Figura 1. Incidencia de pacientes con MMC en los Institu-
tos Teleton Chile.
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Tabla 2. Caracteristicas demograficas y clinicas de la poblacion con MMC atendida
en los Institutos Teletén Chile el afio 2004

Caracteristicas n %
N° pacientes atendidos Mielomeningocele 1376 100,0
Sexo Femenino 761 55,3
Masculino 615 447
Edad ( afios) 0-5 348 25,3
6 -13 665 48,3
14 y mas (*) 363 26,4
Nivel socioeconémico (**) Extrema pobreza 922 67,0
Medio-medio bajo 385 28,0
Medio alto-alto 69 5,0
Nivel neurolégico Cérvico dorsal 412 30,0
Lumbar 846 61,0
No especificado 118 9,0
Diagnostico Paralisis cerebral 7114 37,4
MMC 1376 7.2
Total 19 024 100,0

(*

(*) = N° total pacientes atendidos con MMC: 1 376.
*) = Total dias cama: 719.

Tabla 3. Costo de atencidn unitaria ambulatoria por cobertura segln tipo de profesional

Atencion N° casos % atendido N Costo Costo total Costo anual
ambulatoria *) Atenciones unitario anual/por  ponderado/
afio/paciente atencion nifio por nifo
$ $ $
a b © d c*d=e¢e e * b/100
Fisiatria 1256 91,3 4,7 13672 64 258 58 668
Urologia 766 55,7 3,5 7 448 26 068 14 520
Ortopedia 390 28,3 2,4 15291 36 698 10 386
Neurologia 74 5,4 1,9 7721 14 670 792
Psiquiatria 15 11 2,0 7721 15 442 170
Enfermeria 952 69,2 7,2 9311 67 039 46 391
T. Ocupacional 783 56,9 9,6 7 818 75053 42 705
Kinesiterapia 721 52,4 14,2 7 424 105 421 55 240
Psicologia 427 31,0 4,7 10 282 48 325 14 981
Fonoaudiologia 212 15,4 35 8 319 29 117 4484
Educadora 681 49,5 14,7 9 468 139 180 68 894
Asistente social 525 38,2 11,7 7 544 88 265 33717
Total 350 948

(*) Total pacientes atendidos con MMC = 1 376.
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Tabla 4. Costo de atencidn unitaria segun cobertura de otras prestaciones

Otras N© casos % atendido Atenciones Costo Costo total Costo

prestaciones (@) afo/paciente  unitario anual/nino  ponderado
$ $ total anual

$
a b c d c*d=e e * b/100

Urologia 33 2,40 15 1161 488 1742 232 41 813

Ortopedia 78 5,67 12 418 128 501 754 28 449

Cir. Plastica 3 0,22 13 566 384 736 299 1619

Osteosintesis

columna 10 0,73 1,0 4035 368 4035 368 29 458

Total cirugia 101 339

Silla de ruedas 315 22,89 1,0 78 750 78 750 18 025

Ortesis 761 55,0 2,0 50 124 100 248 55 136

Dia cama** 67 4,90 10,7 107 976 1155343 56 612

Total otras

prestaciones 222 100

(*) = N° total pacientes atendidos con MMC: 1 376.

**= Total dias cama: 719.

Costo total promedio por nifio afio 2004 Discusion

La suma de los costos ponderados de las
atenciones profesionalesy de las otras presta-
ciones previamente descritas, registra que el
costo total promedio por nifio durante el afio
2004 fue de $ 724 418 (tablab).

Tabla 5. Costo total promedio por nifio.

Ano 2004
Tipo de Costo total % del
atencion promedio $ costo total
Atenciones profesionales 350 948 48,4
Cirugias 101 339 14,0
Dias cama 56 612 78
Sillas de ruedas 18 025 25
Ortesis 55 136 7,6
Prestaciones area apoyo
clinico 142 358 19,7
Total 724 418 100,0
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Las disrrafias espinales tienen unainciden-
cia estimada de 6,37 casos por 10 000 nacidos
vivos en Chile?. Un 20% serian abiertas y, al
nacer 247 000 nifios anualmente®, se esperan
31 casos nuevos por afo. Aproximadamente el
75% corresponden al sistema publico de salud,
igual poblacion que es atendida mayoritaria-
mente en los Institutos Teleton.

La prevalencia de MMC en pacientes acti-
vosen los I nstitutos Teletdén es de 70 por 1 000
en el afio 2004, tasa que corresponde aaquellos
gue han recibido algunaatencion enlos Gltimos
5 afos. A pesar de laincidencia decreciente de
los ltimos afos, en el afo estudiado se regis-
traron sobre 50 casos nuevos, superando los
esperados por e Ministerio.

Si bien es una patologia cuyaincidencia ha
bajado significativamente en nuestro pais (50%),
gracias a enriquecimiento de las harinas con
acido folico!, los costos involucrados en cada
uno de estos casos se estiman altos, pues son
de por viday muy diversos, incluyendo desdela
atencion de salud y rehabilitacion, hasta costos
familiaresy sociales.
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Las enfermedades cronicas discapacitantes
repercuten en todos los &mbitos de la vida
personal, familiar, social y laboral. El costo que
estoimplicaesmultivariado y dificultalaselec-
cion de criterios relativos a costos directos e
indirectos.

A modo de jemplo, €l estudio multicéntrico
de costos de esclerosis multiple de Amato y
cols* en Italia, consideré los costos directos
derivados de hospitalizaciones, consultas, exa-
menes, rehabilitacién, f&rmacos, transporte, y
ayudastécnicas (silladeruedas, bastones, adap-
tacionesen el hogar, etc) y losindirectos resul-
tantes de pérdida de dias de trabajo por reposo
meédico, retiro laboral anticipado, muerte pre-
maturay pérdidade produccion delos cuidadores
informales. Se describe que | os costos directos
son menores que los indirectos en esta pobla-
cién, aproximadamente en 3-4 veces. Laspres-
taciones directas que representan lamayor pro-
porcién de esos gastos son la hospitalizacion
(30,5%), las consultas (19,8%), rehabilitacion
(11,4%), ayudas técnicas (21,2%). Estos valo-
res porcentuales no dicen relacion con los de
nuestro estudio, dado que las prestaciones del
IRI son s6lo del @ambito delarehabilitacion. En
el caso de nifios y adolescentes hay que consi-
derar algunos aspectos de modo distinto en
cuanto alos costos indirectos, que no se consi-
deraron en este estudio. Si bien no hay pérdida
laboral directa, un nimero no despreciable pre-
senta serias limitaciones para su integracion a
mundo laboral, continuando con una dependen-
cia de terceros tanto econdémica como presen-
cial.

Como los objetivos de la rehabilitacion en
los Institutos Teletdn se centran en mejorar la
funcion integral, especialmente de las areas
motora y cognitivo social, en el desarrollo de
talentos y competencias, en prevenir y tratar
complicaciones musculo esqueléticas y en el
seguimiento de los pacientes para deteccion
oportuna de complicaciones urolégicas, neuro
quirdrgicas o neuroldgicas para su derivacion
precoz alos centros de salud correspondientes,
el costo principal, se concentra en las presta-
ciones profesionales ambulatorias del &mbito
delarehabilitacion médicay sicosocial, consti-
tuyendo el 62% del total. El areamédicainclu-
ye el manejo de los aspectos muscul o-esque-
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|éticos, esfinterianos y sicoldgicos, el érea no
meédica | os aspectos educacionales, artisticos y
deintegracién social, con miras al maximo de-
sarrollo funcional y social, més alladel ambito
meédico terapéutico tradicional.

No seincluydtodo € costo médico-quirdrgi-
code recién nacido, ni lascomplicacionesneuro-
quirdrgicasdelospacientesatendidosen Teleton
porgue no son parte de nuestro quehacer. Tam-
poco |as prestaciones urol dgicas ni las atencio-
nes por Ulceras de decubito realizadas fuerade
los Institutos, ni 1os gastos por cirugias de co-
lumna a excepcion de los elementos de osteo-
sintesis que si financia Teletdén. Todas estas
otras atenciones de los pacientes atendidos en
Teleton son cubiertas en su mayor parte por €
sistemapublico de salud.

Patwardhan® determiné que amayor disca-
pacidad en esclerosis multiple medida en es-
calaEDSS (Expanded Disability Status Scale)
mayores los costos. Este es otro aspecto a
considerar. En nuestro estudio no se calculd
especificamente esta relacién, pero es
esperable que seaigualmente valido, dado que
requieren mayor ayuda de terceros, de ayuda
en transporte y de ayudas técnicas para la
discapacidad.

La cobertura de pacientes es muy alta,
mayoritariamente proporcionada por fisiatria,
pero laintensidad de atenciones es claramente
mayor en |os profesional es no médicos.

Se agregan otras instancias como educa
cién paratodos|os que requieran de su apoyo, y
para los més motivados se contemplan depor-
tesy area artistica.

Conocer |os costos en |0s casos cronicos es
importante para efectos de planificacion o de-
sarrollo de programas de atencion. Estimando
los costos reales es més probable asegurar un
cierto nivel de atencién de calidad alos pacien-
tes crénicos, de otro modo, podrian sufrir facil-
mente importantes recortes en las atenciones
cuando son ingresados a sistemas de salud
administrada o a sistemas de reembolso. El
estudio de Ireys® acerca del costo de 8 patolo-
gias cronicas frecuentes de lainfancia advierte
sobre ello. Su estudio realizado en e estado de
Washington en 1993 que incluye | as siguientes
patologiasasma, pardlisiscerebral, MMC, fibro-
sisquistica, distrofiamuscul ar, diabetes, neopla-
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sias y enfermedad pulmonar cronica, revela
gue solo el 5,9% de los atendidos tiene alguna
de esas patologias, pero cada una genera 4
veces (rango de 2,5 a 20) mas gastos que un
nifio promedio. En este estudio basado en los
reembol sos otorgados por Medicaid se detalla
que el costo de un nifio con MMC es alto, pero
a ser de bajaincidencia, el costo total en rela-
cion al total delosnifiosesbgjo. En €l estudio el
costo incluye solo gastos directos, ascendiendo
aUS $11 000 por nifio con MMC €l afio 1993,

siendo lahospitalizacién el 45% del gasto total
y 12% en ayudas técnicas.

Conclusion

El costo anual estimado solo delarehabilita-
ciénintegral de$ 724 418 (US $ 1 366 dolar =
$530) por nifio con MMC calculado con base
alasatencionesdel afio 2004, en unainstitucion
sin fines de lucro como el IRI Teleton, es muy
aceptabley lo consideramos costo efectivo.
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