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Incertidumbres y vulnerabilidades de
la gestion sanitaria del hipotiroidismo
congénito. Un estudio de caso

RESUMEN

Objetivo: Explorar la gestion sanitaria del diagnostico y se-
guimiento de nifios y nifias con alta sospecha de hipotiroidismo
congénito (HC), nacidos en Clinica Davila entre el 2006 y 2010.
Material y método: Se utiliza la metodologia de estudio de caso,
usando como unidad de analisis la Clinica Davila como parte de
la red del Servicio de Salud Metropolitano Norte, construyendo
un marco de analisis en base a una revision de la literatura cien-
tifica y las recomendaciones nacionales en el tema estudiado. Se
ocupan fuentes cuantitativas y cualitativas de informacion para
evaluar el cumplimiento de los objetivos de salud publica, la fun-
cion de diagnostico, seguimiento y la gestion de la informacion,
respecto del programa de pesquisa y tratamiento de hipotiroidis-
mo congénito, en la unidad de analisis descrita. Resultados: En
cuatro afios se han confirmado por laboratorio 28 casos de HC,
de los cuales el 77% correspondié a beneficiarios Fonasa. La cli-
nica presenta fortalezas en la etapa de diagndstico y registro del
problema de salud, pero ninguna institucion realiza seguimiento
activo de los casos confirmados. Se observan fragmentacion de
la informacién de utilidad para el sequimiento y gestiéon de los
sospechosos y confirmados de HC, asi como una falta de anali-
sis de la existente. Discusioén: Se aprecia una alta incertidumbre
respecto del seguimiento y resultados sanitarios de los nifios y
nifias con HC, nacidos en la Clinica Davila y que son beneficia-
rios de Fonasa. En esta fase del programa este grupo no esta
contemplado en el marco normativo nacional, ni es preocupacion
de los equipos que lo implementan, lo cual no se corresponde
con las funciones y atribuciones del nivel prestador y regulador
de salud.

Palabras clave: Hipotiroidismo congénito, pesquisa neonatal,
estudios de evaluacion

UNCERTAINTIES AND VULNERABILITIES OF MANAGEMENT
OF CONGENITAL HYPOTHYROIDISM- A CASE STUDY

ABSTRACT

Objective: Explore management of diagnosis and follow-up of boys and
girls with a high risk of congenital hypothyroidism (CH) born in the Davila Clinic
between 2006 and 2010. Material and method: A case study methodo-
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logy was used, using the Davila Clinic as the unit of analysis, as part of the Northern Metropolitan
Health Service. A framework for analysis was developed based on review of scientific literature and
the national recommendations on the topic. Quantitative and qualitative sources were used to eva-
luate compliance with public health objectives, diagnosis, follow-up, and information management,
in the congenital hypothyroidism program at the Davila Clinic. Results: In four years, 28 cases of
CH have been confirmed by laboratory, of which 77% were Fonasa beneficiaries. The clinic presents
strengths in diagnosis and recording cases, but no institution carries out active follow up of the con-
firmed cases. Fragmentation of useful information for follow-up and management of suspected cases
was observed, as well as a lack of analysis of the problem. Discussion: Ahigh level of uncertainty
was found, with respect t follow-up and outcomes for children with CH born in the Davila Clinic and
who are also Fonasa beneficiaries. In this phase of the program, this group is not being correctly

monitored according to national standards.
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INTRODUCCION

En 1992 se inicia la implementacion en Chile
del Programa nacional de pesquisa y tratamien-
to de hipotiroidismo congénito (HC) y fenilceto-
nuria (PKU). Esta implementacion, como parte
de una estrategia de pesquisa neonatolégica’,
es de avanzada en la Region, pero tiene un
atraso en su implementacion respecto de los
paises desarrollados, de aproximadamente 20
afios?. La evidencia internacional muestra el
claro saldo a favor de la incorporacion de este
tipo de programas cuando se realiza el anlisis
costo-beneficio?, lo cual se debe al caracter evi-
dentemente preventivo del mismo, en el cual el
sistema de salud puede ofrecer una respuesta
que impide o disminuye los efectos de esta en-
fermedad, que son -fundamentalmente- el retra-
so mental y de talla de nifios y nifias*®.

Desde su puesta en marcha hasta el afio
2007, méas de 900 nifios y nifias fueron diagnos-
ticados con ambas enfermedades en el sector
publico de salud y parte del privado. Ademas,
se han establecido tiempos, procedimientos,
centros de referencia y funciones para sus eje-
cutores en los ambitos de diagndstico y se-
guimiento. Llama la atencién que la normativa
del programa define como poblacion objetivo a
todos los nacidos en el territorio nacional, pero
el contenido especifico de la misma se acota a

los recién nacidos de las maternidades del sis-
tema publico.

Por otro lado, el nimero de recién nacidos
beneficiarios del seguro publico (Fonasa) que
nacio en la Clinica Davila, presentan una clara
tendencia al alza en los ultimos afios, superan-
do los 4.000 en 2009, lo cual parece asociado
al uso del mecanismo de pago PAD (programa
asociado a diagnostico), que el mismo seguro
ha puesto a disposicion de sus beneficiarios y
que, al incluir el parto como uno de sus canas-
tas, ha generado los incentivos suficientes para
tal fendmeno en la prestacion de salud.

Si la incidencia de HC, para los recién nacidos
en Clinica Davila beneficiarios de Fonasa, no se
alejara de la observada en los registros del sector
publico del pais', debieran haberse presentado en-
tre uno y dos casos por afio de esta enfermedad, en
tal situacién estos beneficiarios del seguro publico
quedan sin el sostén programatico antes menciona-
do. Asi, resulta relevante estudiar la gestion sani-
taria de la sospecha, diagnostico y seguimiento del
HC, en un espacio compartido por actores publicos
y privados.

MATERIAL Y METODO

Este estudio se baso en la metodologia de
estudio de caso descrita por Robert K YinS, la
cual incluyé: la definicién de la pregunta, la defi-



nicion de una unidad de analisis, la construccidn

de un marco de andlisis o estandar tedrico con

el cual se compararan los hallazgos del estudio,
la definicion de fuentes de informacion a explo-
rar 'y, finalmente, el proceso de triangulacion

(por investigador) como fundamento de la va-

lidez de las conclusiones del estudio.

La unidad de andlisis seré la Clinica Davila
(CD) como parte de la red asistencial del Ser-
vicio de Salud Metropolitano Norte (SSMN). Su
area de influencia empirica en la red del SSMN,
incluye a las comunas de Recoleta, Indepen-
dencia, Conchali, Lampa, Quilicura, Huechura-
ba, Colina y Tilil.

El marco de andlisis ( estandar tedrico) de la
informacion recogida por el estudio, es una cons-
truccion elaborada en base a objetivos, funciones
y responsabilidades establecidos por la normati-
va del Programa nacional de pesquisa de HC y
PKU7; de las recomendaciones de la guia clinica
GES para el Examen de Medicina Preventiva y la
revision de la literatura en torno al tema, princi-
palmente las definiciones del la Academia Ame-
ricana de Pediatria y la experiencia publicada a
nivel internacional en la implementacion de este
tipo de programas®®. Los principios fundamenta-
les del marco de andlisis construido se pueden
resumir de la siguiente forma:

1.- El objetivo central de la pesquisa y segui-
miento del HC es la prevencién del retardo
mental (entre otras secuelas de la enferme-
dad).

2.- Deben establecerse responsabilidades cla-
ras y funciones especificas en el ambito del
diagnostico, seguimiento y gestién local/na-
cional del programa.

3.- Deben establecerse evaluaciones periodi-
cas del funcionamiento, del cumplimiento
de los objetivos y de los problemas de co-
bertura.

Asi se definieron las siguientes areas ana-
liticas:

«  Cumplimiento de los objetivos de salud pu-
blica del Programa.

«  Funcion de diagnostico y seguimiento.

+  Funcion de gestion local y nacional: se uti-
lizaron como &reas trazadoras el uso/ma-
nejo de la informacién, el cumplimiento de
funciones y de responsabilidades estableci-
das en el programa nacional.
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Las fuentes de informacion para el estudio
fueron:

« Andlisis documental de publicaciones insti-
tucionales, respecto a la implementacion y
desarrollo del programa estudiado, sus posi-
bles vulnerabilidades, dificultades y logros.

+  Entrevistas en profundidad a los encarga-
dos de la gestion del programa (informan-
tes claves) en el Servicio de Salud Metropo-
litano Norte, Ministerio de Salud, Hospital
Roberto del Rio , Hospital San José, Hospi-
tal San Juan de Dios y Clinica Davila.

+ Bases de datos de la Clinica Davila ex-
plorando el diagnéstico y seguimiento de
personas con hipotiroidismo congénito.

+  El'marco metodoldgico para el andlisis cua-
litativo de la informacion, fue el analisis cla-
sico de contenido, y para el mapeo de las
actividades de gestion de la informacion del
programa se utilizd una adaptacion de la
metodologia descrita por Michael Reich™.

RESULTADOS
Funcion de diagnéstico y seguimiento
En la Clinica Davila se han producido mas de
36.000 nacimientos desde el afio 2001 a la fecha,
de ellos la proporcion de recién nacidos beneficia-
rios de Fonasa se ha modificado sustancialmente,
con una clara tendencia al crecimiento, observan-
dose un quiebre en la tendencia entre los afios
2005-2006, donde Fonasa pasa a transformarse
en la fuente aseguradora mayoritaria de los partos
de la clinica, siendo para el afio 2009 cercano al
60% del total (Figura 1).

Particular
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Figura 1. Nacimientos por Seguro de Salud y por
Afio. Clinica Davila 2001-2009.

Fuente: Elaboracion propia con datos de la base de la Clinica
Davila.
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Al analizar los casos de TSH alteradas, en-
contramos que desde el afio 2006 a abril del
2010 se habian confirmado por el laboratorio de
referencia nacional, 28 casos sospechosos de
HC (Figura 2). Dada la falta de seguimiento de
estos nifios en la clinicay que al momento de la
elaboracién de este informe aun no se contaba
con la informacion de registro del sector publico,
no fue posible precisar el nimero de casos to-
tales confirmados con HC que incluyan los crite-
rios adicionales del diagnostico (T4, evaluacion
médica y seguimiento).

Frecuencia
~

2007 2008 2009
Afo

Figura 2. Casos de TSH alterada confirmada por
laboratorio de referencia. C. Davila 2006-2010.

Fuente: Elaboracion propia con datos del sistema informatico de
laboratorio y registros manuales de Clinica Davila

Del total de TSH alteradas confirmadas, el
77% correspondio6 a beneficiarios de Fonasa y
de ellas, un 19 % a recién nacidos pertenecien-
tes al area de influencia del SSMN (Figuras 3

y4).

Proporcion TSH Alteradas
Por Sectorres

Comunas SSM
19,2%

Santiago

Otras Comunas 26,5%

53,8%

Del andlisis de la documentacion institucio-
nal y de las entrevistas a informantes claves, se
pudo establecer que la clinica ha implementado
protocolos y procedimientos especificos para la
toma de muestra, el analisis y la confirmacién
de los examenes, contando ademas con un pro-
tocolo de responsabilidades especificas en el
envio de la muestra al laboratorio de referencia.
Hasta el afio 2009 el protocolo de laboratorio in-
cluia el aviso a la familia mediante el llamado
telefonico del tecndlogo médico, para avisar
de la sospecha vy solicitar el retiro del examen.
No incluia aun, el rol del equipo médico en esta
area, ni de otros profesionales o departamento
de la clinica.

Funcion de gestion local y nacional

Ninguno de los referentes del nivel nacional,
del SSMN, ni del laboratorio de referencia (Hos-
pital San Juan de Dios), ni de los prestadores
de referencia (Hospital Roberto del Rio) contaba
con la informacion respecto del nimero de re-
cién nacidos en Clinica Davila. Tampoco cono-
cian ni contaban con informacion respecto del
numero de diagnosticados con hipotiroidismo
congeénito en la clinica, ni respecto de su po-
sible seguimiento en el sector publico de salud
( Figura 5). La percepcion generalizada en los
entrevistados es que este no es un problema
relevante y, en el caso de los actores publicos,
se agrega la percepcion que no se encuentra
en su ambito de competencia.

Proporcion de CasosTSH
alterados por seguro de salud

sapre y particular

Fonasa
77,8%

Figuras 3 y 4. Resumen descriptivo de casos de TSH alteradas.

Fuente: Elaboracién propia con datos del sistema informatico de laboratorio y registros manuales de Clinica Davila.



En la Clinica Davila no se identificé un re-
ferente que gestione el seguimiento ni la arti-
culacion de la atencion de estos nifios y nifias,
con otros prestadores especializados o de la
atencion primaria de salud. No se encontrd
evidencia de solicitud de la informacion desde
la autoridad sanitaria regional o del servicio de
salud, ni tampoco proactividad de la clinica en
este ambito, a diferencia de lo que ocurre en
otro tipo de programas.

En cuanto al seguimiento general de los
nifios diagnosticados en el sector publico de
salud, la responsabilidad del manejo de la infor-
macion y de su envio a los referentes naciona-
les, recae sobre el equipo de especialistas mé-
dicos (endocrinélogos infantiles) sin apoyo de
otros profesionales o personal. Existe por parte
de ellos la percepcion de un buen seguimiento y
de la entrega de las prestaciones establecidas,
pero sin evidencia de una evaluacion formal de
las eventuales brechas de cobertura (Figura 6).

i Clinica Centro de SEREMI'Y

Ambito Davila Referencia Serviciode  Nacional
(Roberto del Rio) Salud Local

Presencia de . . R it
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Figura 5. Mapeo cualitativo de la gestion de la informa-
cion, en la identificacion de de recién nacidos altamente
sospechosos de HC.

++++ = Muy buena evidencia de cumplimiento, +++ = Buena
evidencia de cumplimiento, ++ = Regular evidencia de
cumplimiento, + = Poca evidencia de Cumplimiento, (-) No
hay evidencia de cumplimiento , ;? No es posible emitir juicio
por falta de informacion.

Clinica Centro de SEREMI'Y
Ambito Davila Referencia Serviciode  Nacional
(Roberto del Rio) Salud Local
ll'-‘resenciﬁ de e + R .
informacion
Anélisis de la
informacion
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Figura 6. Mapeo cualitativo de la gestion del segui-
miento de los recién nacidos con alta sospecha de HC.

++++ = Muy buena evidencia de cumplimiento, +++ = Buena
evidencia de cumplimiento, ++ = Regular evidencia de
cumplimiento, + = Poca evidencia de Cumplimiento, (-) No
hay evidencia de cumplimiento , ;,? No es posible emitir juicio
por falta de informacion.
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Del cumplimiento de los objetivos de
salud publica

Debido a la falta de informacion accesible no
fue posible establecer, para los nifios nacidos en
la Clinica Davila sospechosos de HC, el logro
de los objetivos de la pesquisa temprana, en
cuanto a la prevencion de retardo mental, del
retardo del crecimiento y calidad de vida de
estas personas y sus familias. Durante el trans-
curso de este estudio no fue posible acceder
a los registros publicos del programa nacional,
que pudiesen haber aportado a disminuir los va-
cios de informacion en este ambito, mediante el
analisis de la informacion registrada durante el
seguimiento de aquellos(as) que se hubiesen
controlado en prestadores publicos.

DISCUSION

Los resultados de este estudio constatan
la incertidumbre existente, respecto del segui-
miento y resultados sanitarios de los nifios y
nifias nacidos en Clinica Davila y que son be-
neficiarios de Fonasa. En la fase de seguimien-
to de corto y largo plazo?, este grupo no se en-
cuentra contemplado ni protegido por el marco
normativo del programa nacional, ni dentro de
las prioridades cotidianas de los equipos que lo
implementan en el nivel local.

Aun cuando es posible que la informacién,
respecto de su diagnéstico y seguimiento, esté
disponible en su totalidad, esta se encuentra
fragmentada entre el prestador privado y los
registros publicos nacionales, y no se encon-
tré evidencia de que sean sujeto de analisis,
ni generen mejorias del programa nacional o
adecuaciones locales del mismo, ni tampoco
programas especificos del prestador privado
cuyo objetivo sea este grupo particular de be-
neficiarios.

Por otro lado, en Clinica Davila existe un
adecuado proceso de gestion del diagnéstico
y pesquisa temprana de estos nifios, que esta
articulado con el centro de referencia a nivel na-
cional, pero aun presenta espacios de mejora
en cuanto a la articulacion con departamentos
médicos especializados, para la confirmacion
diagnéstica y tratamiento inicial oportuno.

Si bien no es posible afirmar que los resul-
tados sanitarios de estos nifios sean significa-
tivamente peores que los nacidos en hospita-
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les publicos, si cabe preguntarse si este grupo
de beneficiarios de Fonasa se encuentra en una
situacion de vulnerabilidad respecto de aquellos
que nacen en prestadores publicos. Es posible
que una parte de estas familias no esté en con-
diciones de cubrir financieramente atenciones
en el sector privado salud para el seguimiento
y tratamiento de esta enfermedad vy, finalmente,
recurran al sistema publico de atenciéon o, por
otra parte, no sean capaces de acudir con la pre-
mura necesaria a una atencién especializada.
Por ello, parece valido plantearse si estos nifios y
nifias puedan estar recibiendo tratamientos mas
tardios o de menor integralidad, por problemasy
demoras en la articulacién de su atencién. Es el
caso de un recién nacido, quien fue la motivacion
inicial de este estudio, para el cual aun cuando se
cont6 con un diagnostico expedito y oportuno y
con la debida informacién a su familia, esta con-
sulté al mes de vida en el hospital Roberto del Rio
por un cuadro ictérico, constatdndose una TSH
de 900 mUl/ml. Aun cuando es un caso particular,
sumado a los hallazgos de este estudio resulta
legitimo plantearse que pueda ser un ambito de
vulnerabilidad del programa nacional relacionado
con definiciones operativas, pero también con
una concepcion predominante de lo “publico”,
como aquello donde el duefio es el Estado y no
un espacio que afecta y busca el bienestar de la
sociedad en su conjunto.

La Ley de Autoridad Sanitaria promulgada
en 2004 establece como funcion del Ministerio
de Salud: “...formular, fijar y controlar las poli-
ticas de salud...”. Asimismo, entre sus funciones
especificas encontramos: “Establecer, mediante
resolucién, protocolos de atencion en salud...
Estos seran de caracter referencial y sélo seran
obligatorios para el sector publico y privado, en
caso de que exista una causa sanitaria que lo
amerite, lo que debera constar en una resolucion
del Ministerio de Salud™'. Es decir, se cuenta con
las atribuciones de regular y fijar protocolos de
seguimiento para todo el sistema prestador de
salud, sea este de propiedad publica o privada,
requiriendo para ello el fundamento sanitario y la
voluntad politico-técnica. Ahora bien, no es po-
sible afirmar que el problema del que da cuenta
este estudio sea el principal problema del progra-
ma nacional, ni siquiera que sea su mayor vulne-
rabilidad. Para ello es necesario una evaluacién

mas integral que incluya el analisis de los gru-
pos en situacion socioecondmica desmejorada,
de la poblacion que se encuentran mas lejana
a los centros especializados en el tratamiento y
seguimiento del HC y que, por tanto, no tengan
las posibilidades de trasladarse para realizar un
tratamiento de calidad y oportuno, o aquellos
sectores donde la presencia de equipos con for-
macién pertinente a este problema de salud sea
una carencia importante, entre otros.
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