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$Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

La retinopatia del prematuro es una de las principales causas de ce- El presente estudio en Guatemala, exhibe la necesidad de mejorar
guera prevenible a nivel mundial. En la retinopatia del prematuro la cobertura del tamizaje y tratamiento oportuno en pacientes con
avanzada (estadios 4 y 5), la proliferacion fibrovascular conlleva a retinopatia del prematuro, basindose en un anilisis de las conse-
desprendimiento de retina, discapacidad visual y ceguera. Un tami- cuencias econdmicas individuales y colectivas derivadas de la dis-
zaje y tratamiento oportuno claramente reducen la ceguera relacio- capacidad visual severa secundaria a retinopatia del prematuro no
nada a esta patologia. diagnosticada ni tratada a tiempo.

Resumen Palabras clave:

Retinopatia del
La retinopatia del prematuro (ROP) es una de las principales causas de ceguera prevenible a nivel =~ Prematuro;
mundial. En Guatemala un gran nimero de prematuros nacen en hospitales fuera de la ciudad ca- Baja Vision;
pital y se presentan a una evaluacién con estadios avanzados de la enfermedad. Objetivo: Comparar ~ Ceguera;
el costo del tamizaje y tratamiento oportuno versus el costo total del manejo integral de pacientes ~ Costo de la
en condicién de discapacidad visual secundaria a ROP. Pacientes y Método: Se calculé el costo de ~ Enfermedad
la enfermedad en pacientes que consultaron con baja visién o ceguera secundario a ROP. Los costos
directos fueron calculados en base a aquellos en relacién directa con el manejo de la enfermedad:
atencién médica, rehabilitacién, educacion, soporte técnico, transporte, asistencia personal, adapta-
ciones y equipamiento del hogar, comparandolos con los costos del tamizaje y tratamiento oportuno.
Resultados: El costo total de manejar a un nifio en condicién de discapacidad visual severa por ROP
es de USD 214.666,37 y el de tamizaje y tratamiento oportuno de USD 1.223,12. Esto representa un
costo adicional de USD 213.443,24 en los pacientes que no fueron tamizados y tratados a tiempo.
Conclusion: El costo del tamizaje y tratamiento oportuno significa sélo el 0,57% del costo total que
implica el manejo durante la esperanza de vida de un nifio en condicién de discapacidad visual severa.
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Abstract

Retinopathy of prematurity (ROP) is one of the leading causes of preventable blindness worldwide.
In Guatemala, a large number of premature infants are born in hospitals outside the capital city and
present for evaluation at advanced stages of the disease. Objective: To compare the cost of screening
and timely treatment versus the total cost of comprehensive management of patients with visual im-
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pairment secondary to ROP. Patients and Method: The cost of the disease was calculated in patients
who consulted due to low vision or blindness secondary to ROP. Direct costs were calculated based
on those directly related to the management of the disease: medical care, rehabilitation, education,
technical support, transportation, personal assistance, adaptations, and home equipment, compared
with the costs of screening and timely treatment. Results: The total cost of managing a child with se-
vere visual impairment due to ROP is USD 214,666.37 and the cost of screening and timely treatment
is USD 1,223.12, meaning an additional cost of USD 213,443.24 in patients who were not screened
and treated on time. Conclusion: The cost of screening and timely treatment represents only 0.57%
of the total cost of lifelong management of a child with severe visual impairment.
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Introducciéon

La retinopatia del prematuro (ROP por sus siglas
en inglés) es una de las principales causas de ceguera
prevenible a nivel mundial. Con el aumento de la su-
pervivencia de los recién nacidos con edades gestacio-
nales cada vez menores, el nimero absoluto de nifnos
con discapacidad visual secundario a ROP ha incre-
mentado, siendo la causa de 3%-11% de los nifios no
videntes'.

En la ROP avanzada (estadios 4 y 5), la prolife-
racién fibrovascular conlleva a desprendimiento de
retina, discapacidad visual y ceguera. Un tamizaje y
tratamiento oportunos claramente reducen la ceguera
relacionada a esta patologia*’.

Muchos hospitales nacionales y privados en la ciu-
dad capital de Guatemala poseen programas de tamizaje
y tratamiento. Sin embargo; un gran nimero de prema-
turos nacen en hospitales fuera de la capital y se presen-
tan a una evaluacion con estadios avanzados de ROP~

En Guatemala la incidencia de ROP se estima en un
24,32% y un 8,15 - 9,46% de los prematuros requieren
tratamiento*®. Segun estudios, actualmente en Guate-
mala es necesario evaluar a todos los pacientes menor o
igual a 37 semanas de gestacion y/o peso menor o igual
a 2.000 gramos al nacimiento®’. La tasa de éxito del
tratamiento con ldser a nivel mundial es de 84,4-91%?
y en Guatemala de 83,60%°.

Conocer el impacto social de ROP y la ceguera sub-
secuente debe considerarse una prioridad para deter-
minar la asignacién adecuada de los recursos en salud
de una manera costo-efectiva. Para esto un estudio de
costo de la enfermedad es de suma importancia’.

El objetivo de esta investigacion es comparar el cos-
to del tamizaje y tratamiento oportuno versus el costo
total del manejo integral de un paciente en condicién
de discapacidad visual severa por ROP.
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Pacientes y Método

Estudio del costo de la enfermedad del manejo
integral del paciente con baja visién o ceguera en re-
ferencia a los precios o tarifas del Benemérito Comité
Pro Ciegos y Sordos de Guatemala de atencién médi-
ca, educacién y rehabilitacién a lo largo de la vida de
los pacientes con baja visién o ceguera'® secundario a
ROP, en una institucién privada, no lucrativa, social y
educativa en la ciudad de Guatemala.

En nuestra institucion el proceso de educacién y
rehabilitacion del paciente con baja visién o ceguera
secundaria a ROP, estd basado en un modelo de ac-
cién el cual conlleva 3 etapas: diagnostico, tratamiento
y seguimiento. La primera se refiere al conocimiento
que se necesita en cuanto a las causas de la ceguera, el
grado de remanente visual (si existiese), si el trastor-
no visual es progresivo, etc. Toda esta informacién la
aporta el médico oftalmélogo. En condiciones idea-
les en nuestra institucion, la frecuencia de las evalua-
ciones oftalmoldgicas en un nifio con diagndstico de
ROP severo es en promedio de 4 citas anuales durante
los primeros 6 anos y posteriormente cada afio de por
vida. Ademas, el paciente deberd ser evaluado por un
psicélogo quien notificard acerca de sus capacidades
intelectuales y la presencia o no de trastornos emocio-
nales. Otros profesionales son necesarios dependien-
do de las necesidades particulares de cada paciente
(neurdlogo, terapista del habla, fisioterapista, etc.). La
segunda etapa estd centrada en la educacion y rehabi-
litacién, siendo la educacién un proceso que debera
durar 12 anos cursados en la escuela (correspondiente
a los grados de pre-kinder a tercero basico)''. La esti-
mulacion visual debe realizarse cada mes en los prime-
ros 8 anos de vida y posteriormente la rehabilitacién
visual cada ano de por vida. En la divisién de rehabili-
tacion, se cuenta con programas complementarios a la
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educacién escolar, los cuales pueden ser llevados por
una Unica vez en un afo.

Los costos de una enfermedad son definidos por
factores directos e indirectos. Estos fueron basados en
el modelo econémico de ROP de tamizaje y tratamien-
to’. Los costos directos son aquellos que estdn en rela-
cién con el manejo de la enfermedad: atencién médica,
rehabilitacion, educacién, ayudas técnicas, transporte
y desplazamiento, asistencia personal, adaptaciones y
equipamiento del hogar.

Los indirectos son los costos para la sociedad re-
lacionados con la pérdida de productividad tanto de
la persona con discapacidad visual como de su tutor
vigilante encargado®®'%.

Costos directos
Los gastos directos se calcularon en base a:

1. Divisién médica: Costo consulta médica x No. visi-
tas anuales x expectativa de vida en Guatemala (74
anos).

2. Rehabilitacion visual: Costo consulta x No. visi-
tas anuales x expectativa de vida en Guatemala (74
anos).

3. Divisién educativa: Costo de colegiatura anual x
cantidad de anos cursados (12 afos).

4. Division de rehabilitacion (dbaco, braille, compu-
tacion, cocina, audiolibros, programa de coloca-
cién laboral etc.): Costo tnico de curso indepen-
diente (un curso en promedio) tomado después de
egresar de la escuela de educacién especial.

5. Ayudas técnicas (bastén, audiolibros, programas,
lupas, telescopios, etc.): Valor de las ayudas técni-
cas por la cantidad de veces que fue necesario com-
prarlas (3 veces) en su etapa escolar (12 afios).
Para obtener los costos de los rubros de transpor-
te y desplazamiento, asi como las adaptaciones y
equipamiento del hogar se realizé una encuesta a
los padres y/o encargados de los nifos que asisten
al centro educativo para nifios con discapacidad
visual “Santa Lucia” en la ciudad de Guatemala,
previa obtencién de un consentimiento informa-
do, asf como la aprobacién del Comité de Etica del
Instituto de Ciencias de la Vision:

6. Transporte y desplazamiento: Costo anual x canti-
dad de afios que deben cursar en la escuela de edu-
cacién especial (12 anos).

7. Adaptaciones y equipamiento del hogar: costo por
Unica inversion.

Costos indirectos
Los costos indirectos (costo social) fueron calcula-

dos en base a:

Costo social = pérdida de productividad del cuida-
dor (PBI: producto interno bruto per cdpita 2019 de
Guatemala USD 3.875,64)'? x afios econémicamente
activos (45 afnos)'*',
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Costo del tamizaje y tratamiento

El costo anual del tamizaje de ROP por cada pa-
ciente fue calculado en base al sueldo del oftalmélogo
pediatra, los insumos necesarios para realizar el exa-
men de fondo de ojo (tetracaina tépica 0,5%, tropica-
mida 0,8% con fenilefrina 5%, blefarostato, oftalmos-
copio indirecto, lente de 28 dioptrias e indentador) y
el transporte.

El costo del tratamiento fue obtenido a partir del
costo del equipo laser, asi como el costo de la anestesia
general y las evaluaciones oftalmoldgicas posteriores
necesarias a la realizaciéon del mismo. La depreciacién
del equipo fue estimada en 8 afios de vida util, por lo
que se calcul6 12,5% del costo total al afio®.

Costo total

Finalmente, los costos directos e indirectos anuales
fueron sumados (costo total de la enfermedad) para
obtener el costo por cada nifio en condicién de disca-
pacidad visual severa y fue comparado con los costos
del tamizaje y tratamiento de ROP.

Resultados

Costos directos

Los costos de cada rubro se ven reflejados en la ta-
bla 1.

En la escuela para nifios ciegos “Santa Lucia” del
Benemérito Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala
hay actualmente 84 alumnos, de los cuales 21 (25%)
tienen diagnéstico de ROP. Los padres de 15 alumnos
accedieron a contestar la encuesta para el cdlculo de los
rubros de transporte y desplazamiento, adaptaciones y
equipamiento del hogar.

Costos indirectos
En la tabla 2 se resumen los resultados.

Costo del tamizaje presencial

Ver tabla 3. El costo anual del tamizaje de ROP por
cada paciente incluye: el sueldo del oftalmélogo pedia-
tray los insumos necesarios para realizar el examen de
fondo de ojo y el transporte, tomando como base un
promedio de 179 prematuros anuales evaluados en el
programa de deteccién de ROP del Benemérito Comi-
té Pro Ciegos y Sordos de Guatemala en una unidad de
cuidados intensivos neonatales. Cada paciente prema-
turo tiene un promedio de 5 evaluaciones de tamizaje
al ano (datos estadisticos del programa).

Costo del tratamiento

Ver tabla 3. El cobro al paciente del procedimiento
laser realizado bajo anestesia general en ambos ojos es
de USD 339,36 (tabla 3) en una tnica aplicacién y se
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Tabla 1. Costos directos del impedimento visual severo o ceguera por ROP

Rubro Calculo Costo por persona por unidad de
tiempo
Division médica Anual UsD 171,49 anual

(personal médico, enfermeria, trabajo
social, equipo e insumos)

Rehabilitacion visual
(estimulacion visual, ayudas opticas y
psicologia)

Divisiéon educativa

Divisién rehabilitacion (abaco, braille,
computacién, cocina, audiolibros,
programa de colocacioén laboral etc.)

Ayudas técnicas (bastén, audiolibros,
programas, lupas, telescopios, etc.)

Transporte y desplazamiento

4 consultas anuales durante 6 afos y 1 consulta anual
por el resto de anos de la expectativa de vida (74 afos)

Anual

Cada mes durante 8 afos y luego 1 consulta anual por
el resto de anos de la expectativa de vida

Anual
12 anos cursados en la escuela de educacion especial

Unica inversién

Por cada compra
Total (inversion 3 veces en el ciclo escolar)
Anual

Etapa escolar (12 anos cursados en la escuela de educa-

USD 3.944,25 por esperanza de vida

USD 514,47 anual
USD 6.945,31 por esperanza de vida

UsD 1.747,12 anual
USD 20.965,39 por esperanza de vida
USD 2.620,84 por esperanza de vida

USD 280,65 total por compra

USD 841,93 por esperanza de vida
USD 377,42 anual

USD 4.529,03 por esperanza de vida

Adaptaciones y equipamiento del hogar

Total

cion especial)
Unica inversiéon
Anual

Ciclo vital

USD 417,04 por esperanza de vida
USD 6.129,00
USD 40.263,78

USD: Délar estadounidense.

Tabla 2. Costos indirectos del impedimento visual severo o ceguera por ROP

Rubro

Calculo

Costo por persona por unidad de tiempo

Ingresos no devengados por el cuidador

PIB anual

Anos econémicamente activos (45 anos)

USD 3.875,61 anual

USD 174.402,58 por esperanza de vida

USD: Délar estadounidense.

Tabla 3. Costos del tamizaje y tratamiento oportuno de ROP

Rubro Costo por persona
Tamizaje UsD 883,76
Tratamiento usD 339,36

Total UsD 1.223,12

USD: Doélar estadounidense.
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requiere de aproximadamente 4 evaluaciones oftalmo-
l6gicas posteriores a la realizacién del mismo.

Costo total

El costo total del manejo integral de un nifio en
condicién de discapacidad visual por ROP es de USD
214.666,37 y el de tamizaje y tratamiento oportuno
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de USD 1.223,12. Esto nos da una diferencia de USD
213.443,24. Por lo tanto, la realizaciéon de un tamizaje y
tratamiento oportuno representa inicamente el 0,57%
del costo que implica el manejo de por vida de un nino
en condicién de discapacidad visual severa.

Discusién

El presente estudio exhibe la necesidad de mejo-
rar la cobertura del tamizaje y tratamiento oportuno
en pacientes con ROP, basdndose en un andlisis de las
consecuencias econdémicas individuales y colectivas
derivadas de la discapacidad visual severa secundario
a ROP no diagnosticado ni tratado a tiempo. La pre-
vencién de enfermedades y/o sus consecuencias no
s6lo debe ser parte de la politica nacional de salud, sino
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una medida de contencién del gasto. De acuerdo con
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), por cada
délar estadounidense invertido en aumentar las medi-
das contra las enfermedades prevenibles en los paises
con ingresos bajos y medianos bajos, se obtendria un
beneficio para la sociedad de aproximadamente USD 7
derivado de un aumento del empleo, productividad y
esperanza de vida'®.

La retinopatia del prematuro sigue siendo la princi-
pal causa de ceguera infantil prevenible. El tamizaje es
la estrategia mds efectiva ya que en paises desarrollados
la ceguera prevenible es un problema que va en incre-
mento con los cambios demograficos'.

El costo del tamizaje y tratamiento oportuno por
paciente con ROP en este estudio es de USD 1.223,12
en comparaciéon con el costo de criar a un nifo cie-
go de por vida (costos directos e indirectos) de USD
214.666,37. Este dltimo es similar a Pert en el cual el
costo es de USD 195.2578. En otros estudios realizados
en México y Estados Unidos fue de USD 205.907 mi-
llones'' y en un estudio de costo de ceguera en general
en Australia de USD 4.800 millones'® siendo significa-
tivamente mds alto a lo encontrado en esta serie.

Si tomamos en consideracién que el PIB en Guate-
mala es de USD 3.875,64 al afio, el cuidador o encar-
gado de un nifio en condicién de discapacidad visual
severa tendria que dedicar el 75% de su salario anual
(USD 2.900,90) para poder cubrir las condiciones ne-
cesarias de una atencién médica, educacién especial y
rehabilitacion de por vida.

El costo del tamizaje y tratamiento oportuno es
de una tdnica inversion en la vida del paciente de USD
1.223,12, lo cual representa solo el 31,56% del PIB
anual, siendo este costo mds factible de ser alcanzado
por el cuidador del paciente.

Esta fuera del alcance de este estudio analizar y
comparar el costo de otras alternativas para la detec-
ci6én de la retinopatia del prematuro, pero es impor-
tante hacer notar que la tecnologia puede ser un aliado
para mejorar la cobertura y reducir los costos. Es sen-
sato valorar el uso de equipo como el sistema RetCam
Envision u otras cdmaras de fondo de ojo (Volk Op-
tical Pictore Plus , Phoenix ICON, 3nethra NEO por-
table, PanoCam LT, entre otras) con programas de
telemedicina'®.

En cuanto al tratamiento, cabe mencionar que los
inhibidores del factor de crecimiento endotelial vascu-
lar (anti-VEGF) son hoy en dia una opcién terapéutica
como alternativa o coadyuvante a la terapia ldser, lo
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cual podria disminuir la necesidad del uso de equipo y
anestesia. Sin embargo, atin no estan aprobados, poco
se conoce de sus efectos sistémicos y se debe considerar
la dificultad en nuestros pacientes del seguimiento tan-
to a corto como a largo plazo®.

La limitante principal de este estudio es que solo
contempla los costos en un centro de referencia, por lo
cual a futuro serd importante complementar los datos
obtenidos con informacién proveniente de otras insti-
tuciones que realicen funciones similares.

Conclusiéon

El costo del tamizaje y tratamiento oportuno repre-
senta sélo el 0,57% del costo total que implica el ma-
nejo de por vida de un nifo en condicién de discapaci-
dad visual por ROP, por lo que es fundamental realizar
tamizaje a todos los pacientes prematuros en riesgo
segun las guias locales en cada lugar. Es necesario am-
pliar la cobertura de los programas presenciales y/o de
telemedicina en todos los hospitales de Guatemala en
donde se atienden pacientes prematuros, esto como
parte de una politica publica que incluya la disponi-
bilidad de recursos de manera constante en el tiempo.

Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener conflicto de intereses.
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