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La repercusion economica de las enfermedades crénicas:
El coste de la epilepsia infantil en el afio 2000
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RESUMEN

Introduccion: El coste econémico de la enfermedad incre-
menta la repercusion de ésta sobre el paciente y su fami-
lia. Las enfermedades mas prevalentes son las principales
consumidoras de los presupuestos sanitarios de un pais.

Objetivos: Cuantificar el impacto econémico de la epi-
lepsia infantil en Espafia, como prototipo de enfermedad
cronica, y analizar sus componentes méas importantes.

Material y métodos: Se solicita a varios neuropediatras
que cumplimenten un cuestionario en el se incluyen los
datos que permitan calcular, desde la perspectiva de la socie-
dad, los costes directos (médicos y no médicos) e indirec-
tos, durante los altimos doce meses de evolucion de nifios
menores de 14 afios con epilepsia controlada y con epilep-
sia no controlada.

Resultados: Durante el 2000, el coste medio anual de los
nifios con epilepsia controlada fue de 334.143 pesetas y el
de los nifios con epilepsia no controlada de 848.105, es decir,
2,7 veces superior al primero. El coste de la prevalencia de
la epilepsia en Espafia para el 2000 se aproximd a los 11.500
millones de pesetas, representando los costes directos el
mayor porcentaje del coste total.

Conclusiones: El coste medio anual asociado a la epilep-
sia infantil es mayor que el generado por el asma, la der-
matitis atopica y la diabetes tipo | e inferior al de la fibrosis

Este estudio ha sido financiado con una Ayuda a la Investigacion
Clinica y Epidemioldgica en Pediatria de la “Fundacién Ernesto
Sanchez Villares”.

quistica, la insuficiencia renal o el SIDA. Conocer la distri-
bucidn de los costes generados por una enfermedad es una
herramienta Gtil para mejorar la eficiencia de las interven-
ciones sanitarias y disminuir el impacto familiar de la enfer-
medad.

Palabras clave: Coste; Enfermedad crénica; Epilepsia;
Nifios.

ABSTRACT

Introduction: The economic cost of disease increases its
repercussion on the patient and his or her family. The most
prevalent diseases are the principal consumers of the health
care budget of a country. Objectives: To quantify the
economic impact of childhood epilepsy in Spain as a
prototype of chronic disease and to analyze its most
important components.

Material and methods: Several neuropediatrics were asked
to fill out a questionnaire that included data that has made
it possible to calculate the direct (medical and non-medical)
and indirect costs from the point of view of the society
during the last twelve months of evolution of children under
14 years of age suffering controlled and uncontrolled
epilepsy.

Results: During the year 2000, the mean annual cost of
children with controlled epilepsy was 334,143 pesetas and
that of children with uncontrolled epilepsy was 848,105, that
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is, 2.7 times greater than the controlled one. The cost related
to the prevalence of epilepsy in Spain for the year 2000 was
approximately 11,500 million pesetas, the direct costs
representing the largest percent of the total cost.

Conclusions: The mean annual cost associated to
childhood epilepsy is greater than that generated by
asthma, atopic dermatitis and type | diabetes and less than
that generated by cystic fibrosis, renal failure or AIDS.
Knowing the distribution of the costs generated by a
disease is a useful tool to improve health care intervention
efficacy and to decrease the impact of the disease on the
family.

Key words: Cost; Chronic disease; Epilepsy; Children.

INTRODUCCION

Estudios realizados en Estados Unidos y en Inglaterra
demuestran que entre un 5y un 30% de los nifios padecen
al menos una enfermedad crénica®?. La mayor parte son
problemas leves y so6lo el 2-4% aproximadamente de los
pacientes pediatricos padecen enfermedades de tal grave-
dad fisiolégica que interfieren en sus actividades cotidianas
regulares.

En todos los casos, el concepto fisiologico de gravedad
se ve incrementado cuando se considera la repercusion que
la enfermedad tiene sobre el nifio, su familia y la sociedad.

Las enfermedades croénicas repercuten de forma dife-
rente en los nifios dependiendo de la fase de desarrollo.
Durante el primer afio de edad pueden afectar a los para-
metros de crecimiento y desarrollo al influir sobre la ali-
mentacién, el suefio y las habilidades motoras y sensoria-
les. Durante el periodo escolar las hospitalizaciones fre-
cuentes, las ausencias escolares y la existencia de limitacio-
nes fisicas pueden también alterar la escolarizacion y la socia-
lizacion del nifio. En la adolescencia, la enfermedad y su tra-
tamiento pueden perjudicar el desarrollo de la indepen-
dencia y alterar la imagen corporal.

Todos estos factores justifican que los nifios y adoles-
centes con enfermedades cronicas se sientan diferentes y
presenten el doble de riesgo de desarrollar problemas de
comportamiento y fracaso escolar que otros nifios de su
misma edad®.
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En el &mbito familiar, la necesidad de aportar una aten-
cion mayor al nifio con patologia crénica dificulta que ambos
progenitores puedan trabajar lo que repercute negativa-
mente en los recursos econdmicos de la familia.

Ademas, el hecho de que la mayoria de las enfermeda-
des crénicas de la infancia sean relativamente infrecuentes,
hacen que las familias se sientan aisladas pensando que nin-
guna otra familia ha pasado por experiencias similares. Lo
imprevisible de la enfermedad unido al punto anterior gene-
ran un alto grado de tension que en ocasiones es determi-
nante en el funcionamiento familiar.

Por ultimo, es facilmente deducible que las enferme-
dades crénicas llevan asociado un elevado coste. El coste
asociado al cuidado médico de nifios con enfermedades cro-
nicas es de 2,5 a 20 veces mayor, dependiendo de la enfer-
medad valorada, que el generado por otros nifios sin estas
enfermedades® y, desde un punto de vista global puede
justificar hasta un 8% del gasto sanitario total de un pais®.
Un porcentaje importante de este gasto es ocasionado por
las hospitalizaciones como demuestra la encuesta de mor-
bilidad hospitalaria de 19977 en la que, aunque el 10% de
los ingresos son generados por las enfermedades crénicas,
la mayoria de ellas requieren una estancia superior a la
media generada por todos los nifios menores de 14 afios.

Por estas razones, y en una situacion de gasto sanitario
creciente, los estudios econémicos aplicados a la salud
cobran especial importancia. Los estudios destinados a cal-
cular el coste de una enfermedad son Utiles a la hora de dis-
tribuir los recursos, indican qué componentes tienen un
mayor peso dentro del coste total y permiten evaluar, desde
una perspectiva econémica, las posibles intervenciones de
prevencién primaria, secundaria y terciaria.

En estos estudios de coste de enfermedad, se trata de
aglutinar todos los costes asociados al manejo médico del
paciente (costes directos) con los costes derivados del cam-
bio de la capacidad laboral y productiva del paciente o de
su familia (costes indirectos), sin incluir, por su dificil cuan-
tificacion, los costes intangibles que expresan el sufrimien-
to del paciente. La suma de estos costes, aplicada a los datos
de prevalencia o de incidencia de una enfermedad, nos per-
mite conocer el coste de la incidencia o de la prevalencia de
la misma.

Las enfermedades con mayor prevalencia son las prin-
cipales responsables del consumo de los presupuestos sani-



tarios de un pais, destacando entre ellas la epilepsia. Los
estudios realizados a principio de los afios 90 en varios pai-
ses, revelaron la importancia econémica de esta enferme-
dad y justificaron la creacién en 1993 de una Comisién en
Aspectos Econémicos en el seno de la Liga Internacional
contra la Epilepsia (ILAE)®. Por ello y para conocer la reper-
cusién econdémica de una de las enfermedades crénicas que
pueden debutar mas precozmente, nos planteamos calcu-
lar el coste asociado a la prevalencia de la epilepsia infantil
en nuestro pais.

MATERIAL Y METODOS

Se incluyeron en el estudio nifios menores de 14 afios
con diagnostico seguro de epilepsia por la anamnesis y
estudios neurofisioldgicos. Para que los costes analizados
fueran atribuibles a la epilepsia como tal, se excluyeron los
pacientes con enfermedades concomitantes que pudie-
ran influir en la evolucion de la epilepsia, en los protoco-
los terapéuticos o en la repercusion de los tratamientos
aplicados.

Los pacientes seleccionados fueron asignados a dos gru-
pos, segun el grado de control de la enfermedad: 1) con epi-
lepsia bien controlada, es decir, pacientes que no habian
presentado crisis en los Ultimos 12 meses, 0 2) con epilep-
sia mal controlada, esto es, los que habian padecido méas de
12 crisis en los altimos 12 meses.

Para conseguir una visién global, en el &ambito nacional,
de las diferentes pautas de actuacion en el control y trata-
miento de los pacientes epilépticos, se seleccionaron, de
manera aleatoria, varios neuropediatras a los que se les hizo
Ilegar, mediante correo postal, un cuestionario que debia
ser cumplimentado por ellos mismos, y aplicado a 20 nifios
con epilepsia bien controlada y a 20 nifios con epilepsia mal
controlada. El cuestionario recogia datos referentes a los
doce meses anteriores a su aplicacion y siempre relaciona-
dos con la epilepsia como proceso, desechando los induci-
dos por otras patologias (tumores, enfermedades degene-
rativas, metabolopatias, etc.), aunque fuesen consideradas
como causa de la epilepsia.

Para conseguir una vision econdmica de la epilepsia
desde una perspectiva social se consideraron los siguientes
costes:
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1. Costes directos

1.1 Médicos: nimero de consultas realizadas por el espe-
cialista, nimero de consultas realizadas por el médi-
co de Atencion Primaria o por el pediatra por moti-
vos relacionados con la epilepsia o con su trata-
miento, namero de visitas a un Servicio de Urgen-
cias por motivos relacionados con la epilepsia o con
su tratamiento, nimero y tipo de pruebas diagnos-
ticas realizadas, dias de ingreso hospitalario, trata-
miento realizado (fA&rmaco, dosis y forma de pre-
sentacion), tratamientos utilizados para paliar los
efectos secundarios del tratamiento antiepiléptico y
tratamiento agudo de las crisis epilépticas con dia-
zepam rectal.

1.2 No médicos: transporte al y desde el hospital, apoyos

psicopedagogicos y sociales.

2. Costes indirectos: derivados de la pérdida de produc-
tividad laboral de los familiares que acompafian al nifio
en las consultas e ingresos.

Los datos obtenidos mediante los cuestionarios fueron
traducidos a unidades monetarias, expresadas en pesetas.
Dada la inexistencia de una Unica tarifa de precios para todo
el &mbito sanitario nacional, los costes hospitalarios (con-
sultas, técnicas diagndsticas, dias de ingreso, apoyos psico-
pedag6gicos y sociales y transporte sanitario) se extrajeron
de la media obtenida de las tarifas de precios aportadas por
varios hospitales pertenecientes a comunidades auténomas
con transferencias en materia sanitaria y publicadas en los
Boletines Oficiales de la Comunidades Auténomas corres-
pondientes (Pais Vasco, Navarra, Canarias y Valencia) y de
los precios fijados para el afio 2000 por el Ministerio de Sani-
dad para los Servicios concertados con otras entidades no
pertenecientes al INSALUD®. Los precios de los farmacos
se extrajeron del Catalogo de Especialidades Farmacéuticas
del 200019 y la pérdida de productividad fue valorada
mediante el salario medio profesional para 1998, obtenido
del Instituto Nacional de Estadistica®®.

Tras calcular el coste medio anual por paciente, el coste
de la prevalencia de la epilepsia infantil se obtuvo median-
te el producto de aquél con la prevalencia media de la epi-
lepsia, cifra deducida de los estudios publicados sobre pre-
valencia de la epilepsia, realizados con criterios diagnosti-
cos homogéneos y en poblaciones con menos de 15 afios de
edad®z2y,
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Media | | | 4,246
Inglaterra (21)7 | ‘ | 4.2
Canada (20) | 3,03
Estonia (19) i 14,2
Inglaterra (18)7 | | 36
Suecia (17) | | | 4,2
Lituania (16) | ‘ | 4,25
Finlandia (15)7 | | 3,94
India(14)7 3,18
Valladolid (13) | 5,72
Italia(lZ)i 1 1 1614

Figura 1. Estudios sobre prevalencia de la epilepsia en la infancia:
pacientes/1.000 habitantes.

Finalmente, se compararon los costes generados por los
nifios pertenecientes al grupo de epilepsia controlada con
los del grupo con epilepsia no controlada, aplicando la prue-
ba t de Student.

RESULTADOS

Se han recibido 225 cuestionarios, 120 del grupo con epi-
lepsia controlada y 105 con epilepsia mal controlada.

Sumando los costes directos e indirectos, el coste medio
por paciente y afio en el grupo con epilepsia controlada es
de 334.143 pesetas, mientras que con epilepsia mal contro-
lada el coste medio es de 848.105 ptas/paciente/afio, es decir
2,6 veces superior.

Considerando que la epilepsia controlada es tres veces
mas frecuente que la no controlada, segun los datos obte-
nidos del estudio GABA 20002, el coste medio anual en
Espafia por paciente epiléptico menor de 14 afios de edad
puede estimarse en 462.634 pts.

Dada la ausencia de estudios epidemioldgicos sobre la
prevalencia de la epilepsia infantil en todo el territorio
nacional, se han valorado los estudios publicados sobre pre-
valencia de la epilepsia que cumplen los criterios diagn6s-
ticos de la ILAE y que se han realizado en poblaciones meno-
res de 15 afios (Fig. 1), estimandose una prevalencia media
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Coste
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‘ O Epilepsia controlada ® Epilepsia no controlada ‘

Figura 2. Coste de la epilepsia controlada y no controlada. Distri-
bucién de los costes. Pesetas/paciente/afio 2000.

Consultas
Urgencias

Consultas x
At. Primaria

Farmacos

Hospitalizacion
Pruebas *
diagndsticas

*

Consultas

0 20.000 40.000 60.000 80.000 100.000 120.000 140.000

‘ O Epilepsia controlada ™ Epilepsia no controlada ‘

Figura 3. Costes directos médicos. Pesetas/paciente/afio 2000.
**=p < 0,0005; *= p < 0,0001.

de 4,24 (£ 0,99) pacientes/1.000 habitantes/afio, es decir, de
24.737 nifios epilépticos en Espafia durante el 2000. En con-
secuencia, se puede deducir que el coste de la prevalencia
de la epilepsia infantil en Espafia durante el afio 2000 fue,
aproximadamente, de 11.444 millones de pesetas.

Los costes directos representan el mayor porcentaje del
coste en los dos grupos de pacientes (307.815 pts./paciente
afio en el grupo con epilepsia controlada, el 92,1% del total,
y 723.637 pts./paciente/afio en el grupo con mal control de
la enfermedad, el 85,3% del total).

Dentro de los costes directos médicos (Fig. 3), los far-
macos Y las pruebas diagnésticas en el grupo controlado y
los farmacos y la hospitalizacion en el grupo no controlado
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TABLA .  DISTRIBUCION DE LOS COSTES GENERADOS POR LAS PRUEBAS DIAGNOSTICAS EN NINOS CON EPILEPSIA CONTROLADA Y NO
CONTROLADA (EN PESETAS DEL 2000).

N©°/afio Pts./paciente/afio N©°/afio Pts./paciente/afio p
Hemograma 1,13 1.627 2,2 3.159 <0,0001
Bioquimica 1,16 2.724 2,14 5.004 <0,0001
Orina 0,02 36 0,27 395 < 0,0005
Niveles séricos 1,10 2.660 2,37 5.691 <0,0001
EEG vigilia 1,06 13.814 1,82 23.682 <0,0001
EEG suefio 0,15 1.943 0,38 4.934 <0,05
EEG poligrafico 0,025 1.459 0,11 6.670 <0,05
TAC 0,05 988 0,05 1.129 ns
RMN 0,092 3.277 0,19 6.810 <0,05
E. psicolégico 0,06 357 0,14 764 ns

ns: no significativo.

TABLA Il. DISTRIBUCION DE LOS COSTES GENERADOS POR EL
TRATAMIENTO FARMACOLOGICO.

Epi. controlada Epi. no controlada

Pts./paciente/afio Pts./paciente/afio p
VGB 9491 28383 <0,0001
LTG 6772 24416 < 0,005
CLB 613 2260 < 0,005
VPA 8996 12995 <0,01
PB 145 125 ns
PHT 225 255 ns
CBZ 3645 4536 ns
PRM 27 7 ns
GBP 0 3935 -
CzP 72 201 ns
TPM 0 26592 -
TGB 0 13911 -
FBM 0 2508 -
Otros* 330 1723 -

VPA: valproato; PB: fenobarbital; PHT: fenitoina; CBZ:
carbamacepina; VGB: vigabatrina; LTG: lamotrigina; CZP:
clonazepam; PRM: primidona; GBP: gabapentina; CLB: clobazam;
TPM: topiramato; TGB: tiagabina; FBM: felbamato; Otros*:
etosuximida, nitrazepam, ACTH, ciclofalina.

conllevan la mayor parte del coste, siendo la diferencia esta-
disticamente significativa entre ambos grupos (Tabla I). Las
determinaciones sanguineas (hemograma, bioquimicay
niveles séricos de los antiepilépticos) y el electroencefalo-
grama de vigilia generaron unos costes significativamente
mayores en el grupo de pacientes no controlados. El trata-

miento con vigabatrina, lamotrigina, clobazam y valproato
supuso un coste significativamente mayor en el grupo de
pacientes con epilepsia mal controlada, sin encontrarse dife-
rencias significativas al valorar los tratamientos con otros
farmacos antiepilépticos (Tabla I1).

En la distribucion de los costes directos no médicos (Fig.
4), solamente los gastos en rehabilitacion y en fisioterapia
son claramente superiores en el grupo con mal control de
las crisis.

Los costes indirectos constituyen el 7,9% del coste total
en el grupo con epilepsia controlada y el 14,7% en el de epi-
lepsia mal controlada, siendo las diferencias estadistica-
mente significativas, sobre todo en los costes debidos a la
pérdida de horas de trabajo de los padres y familiares, moti-
vada por su presencia en las consultas y en las hospitali-
zaciones.

DISCUSION

El impacto econdémico de la epilepsia es un factor afia-
dido a la repercusion negativa de la enfermedad sobre el
nifio y su familia. Desde la perspectiva de la sociedad, la
epilepsia infantil genera en Espafia un coste anual de 462.634
pesetas por paciente y un coste total cercano a los 11.444
millones de pesetas. Si se extrapolan estas cifras a la preva-
lencia de la epilepsia en todas las edades (1%), las arcas sani-
tarias desembolsan cerca de 184.000 millones de pts para
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30.000
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‘ O Epilepsia controlada ® Epilepsia no controlada ‘

Figura 4. Costes directos no médicos. Pesetas/paciente/afio 2000. * = p < 0,0001.

I
Asma (23) 215.457

Dermatitis | |
atopica (24) — 238574

: b |
Diabetes ] 233.743

tipo I (25) |
Epilepsia [ ]|462.634
Fibrosis | )
quistica (26) | 724.764
1. renal cronica 814607

no terminal (27)

SIDA(28) 956.655

Bajo peso (29)

‘ 12.069.852

Figura 5. Coste de enfermedad. Pesetas/paciente/afio 2000.

cubrir su asistencia, lo que supone un 4,13% del presupuesto
destinado a la Sanidad en el afio 2000, cuantia inferior a la
generada por la diabetes (7,3%) pero superior a la de la insu-
ficiencia cardiaca crénica (2,9%).

Los estudios de “coste de enfermedad” se han aplicado
en diversas patologias cronicas, pero muy pocos han sido
realizados en edades infantiles. En relacion con otras pato-
logias cronicas infantiles (Fig. 5), la epilepsia se sitla por
encima de otras enfermedades como el asma moderada@),
la dermatitis atopica® o la diabetes tipo 1@ (generadoras
de un coste menor pero con una prevalencia mayor) y por
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debajo de otras como la fibrosis quistica®), la insuficiencia
renal crénica no terminal@, el coste del tratamiento del
SIDA®) o el manejo durante el primer afio de vida de los
nifios con muy bajo peso al nacimiento®).

El impacto econédmico de estas enfermedades queda par-
cialmente enmascarado por la existencia de un Sistema de
Salud financiado publicamente. Pero en un Sistema de Salud
de tipo liberal o de seguros privados, las familias de los nifios
con epilepsia destinarian a ésta una cantidad de dinero sus-
tancialmente mayor a la asignada en cada hogar para hacer
frente a los gastos anuales de alimentacion, bebidas y taba-
€0 (165.198 pts./hogar/afio)®, y si se compara el coste gene-
rado por estas enfermedades con el salario medio mensual
en el 2000 (246.829 pts), enfermedades como el SIDA o el
bajo peso pueden representar una parte importante del sala-
rio anual.

El conocimiento del coste asociado al manejo de la epi-
lepsia infantil nos indica que el aspecto econémico se une a
la repercusion familiar y personal que generan las enfer-
medades de larga evolucion durante la infancia. Dada la
distribucién de los costes generados por la mayoria de las
patologias crdnicas, la instauracion de servicios de ayuda
domiciliaria y de apoyo psicoldgico al nifio y a su familia
permitiran disminuir el coste econémico y social a largo
plazo asociados a la enfermedad crénica infantil.




Varios estudios®32 han demostrado que el pediatra de
Atencion Primaria no es totalmente consciente de todas las
necesidades psicosociales y asistenciales que requiere un
nifio con enfermedad cronica, si se comparan con las iden-
tificadas por el nifio y por sus padres. Por ello, es impor-
tante que el pediatra de cabecera y la familia trabajen con-
juntamente y sean el centro estratégico del control de la
enfermedad para ayudar de forma mas eficaz a que estos
nifios consigan una plena integracién personal y social.
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