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“ La Epilepsia iniciada y vivida en una edad en que integralmente se espera estar
preparada para enfrentar la vida, me obligd a conocer las dos caras de la moneda: una,
la de la verglienza, la soledad, la angustia, la disminucion personal que interiormente
me acompariaban, y que por supuesto, disimulaba muy bien; y la otra, la abierta o sultil
discriminacion que otros me demostraban, ejemplificados en los reiterados cambios de
responsabilidades funcionarias a que era sometida y que comprometian mi estabilidad.
Como muestra, insinuaciones de postular a jubilaciones por incapacidad. ;Por qué? ...
me dije un dia. Las causas eran claras.”
“Pensé...soy una persona de caracter fuerte, tengo muchas razones para ser feliz y esa
felicidad deberia multiplicarla. Basta de depresiones, de ausencias laborales, de
mostrarme cada vez mas deébil”...

E. V. A. (Testimonio de persona con epilepsia ).
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1. DECRETO SUPREMO GARANTIAS EXPLICITAS EN SALUD

EPILEPSIA NO REFRACTARIA EN PERSONAS DESDE 1 ANO Y MENORES DE 15
ANOS
Definicién: La epilepsia corresponde a un grupo de trastornos que producen una alteracion
de la funcion de las neuronas de la corteza cerebral, que se manifiesta en un proceso
discontinuo de eventos clinicos denominados “crisis epilépticas”. Es una afeccion
neurolégica cronica, de manifestacion episddica, de diversa etiologia. La epilepsia no
refractaria se caracteriza por tener una buena respuesta al tratamiento médico.

Patologias Incorporadas: Quedan incluidas las siguientes enfermedades y los sindnimos
que las designen en la terminologia médica habitual:

® Crisis parciales simples no refractarias
® Crisis parciales complejas no refractarias
® Crisis parciales simples secundariamente generalizadas no refractarias
® Crisis generalizadas no refractarias
® Crisis no clasificables no refractarias (ej: provocadas por estimulo tactil, ruido)
* Epilepsia Idiopatica no refractaria
* Epilepsia sintomatica no refractaria (90% vista en nivel secundario)
* Epilepsia criptogenética no refractaria
a. Acceso:
Beneficiario desde un afio y menor de 15 afios con confirmacion diagnostica, tendra acceso
a tratamiento.
En tratamiento, tendra acceso a continuarlo.

b. Oportunidad:

* Tratamiento
Dentro de 20 dias desde la confirmacion diagnostica.

c. Proteccion Financiera:

Tipo de Copago

Problema de salud Intervencion Prestacion o grupo de prestaciones Periodicidad Arancel ($)

Sanitaria Copago (%) | Copago ($)

Tratamiento Integral afio 2 Epilepsia No Refractaria anual 62,140 20% 12,430

EPILEPSIA no refractaria en nifios
desde 1 afio y menores de 15 afios

Tratamiento

Tratamiento Integral afio 1 Epilepsia No Refractaria

anual

53,910

20%

10,780

Tratamiento Integral afio 3 Epilepsia No Refractaria

anual

6,120

20%

1,220

Tratamiento Integral afio 4 Epilepsia No Refractaria

anual

6,120

20%

1,220




2. ANTECEDENTES

En el Decreto Supremo N° 170, con fecha 26 de Noviembre del 2004, la epilepsia ha sido
incluida en un grupo de 54 patologias que tendran Atencion Universal con Garantias
Explicitas (Plan AUGE), lo que hace necesario elaborar una Guia Clinica que asegure, en
todo el pais, una atencidbn de similares caracteristicas en calidad para los pacientes
involucrados, con un aprovechamiento éptimo de los recursos disponibles.

En Chile, la atencion de la Epilepsia en el Sistema Publico de Salud esta concentrada
mayoritariamente en establecimientos de nivel secundario (61%). De ellos, el 60.8% cuenta
con un Programa de Epilepsia (1). En nifios, la concentracion de la atencion en el nivel
secundario se incrementa al 80% (2). En el mundo, la organizacion de los Sistemas de Salud
se establece a través de una red y se considera al nivel primario como el principal punto de
entrada. Para que los sistemas funcionen bien, se requieren mecanismos de referencia y
contrarreferencia adecuados con wuna buena comunicacion horizontal y vertical.
Generalmente, la derivacion hacia los niveles de atencidn especializada funciona
aceptablemente, sin embargo, la derivacion hacia los niveles de atencion primaria es
deficiente, tanto en los paises desarrollados como aquellos en vias de desarrollo (3). En el
caso de la epilepsia, nuestro pais no es una excepcién, como lo muestran las encuestas
nacionales ya citadas.

En Chile, el recurso de especialista neurdlogo es suficiente en el 26% de los Servicios de
Salud, encontrandose concentrados en su mayoria en la Region Metropolitana (1).
Conceptualmente, en la atencion primaria se debe realizar la primera consulta médica, con
profesionales con conocimientos menos especializados pero mas amplios de los problemas
de salud, orientado a patologias cronicas y entregando ademas un trabajo conjunto con otros
profesionales, siendo este nivel primario el mas cercano al paciente y su entorno. En el nivel
secundario se desempefa el neurdélogo general, el que atiende los problemas neuroldgicos,
incluyendo la epilepsia. El nivel terciario debe contar con epileptdlogos con conocimientos
muy especializados, concentrandose en problemas de indole médico-quirurgico, como es la
epilepsia refractaria.

La educacion es un pilar fundamental para lograr una buena adherencia a la ingesta continua
de farmacos y en cada control los profesionales involucrados deben informar a las personas
con epilepsia y sus familiares sobre la importancia de la asistencia a los controles, la ingesta
regular de los medicamentos indicados, posibles efectos colaterales de los farmacos
antiepilépticos, factores gatillantes de las crisis, medidas de prevencion de dafio por la crisis,
riesgo de muerte subita, el que es pequeno y puede ser minimizado con un 6ptimo control de
crisis, servicios de asistencia social, organizaciones de voluntariados disponibles, el estado
del arte de la epilepsia y la red de atencion a que ellos tienen derecho (EVIDENCIA C) (4).

En Epilepsia, la mayoria de los nifios tienen un buen prondstico; 65 a 70% de ellos lograran
quedar libres de crisis después de un periodo de al menos 1 — 2 afos de tratamiento con
monoterapia (EVIDENCIA D) (5). El 30 a 35% restante, desarrolla epilepsia compleja, la que
puede ser refractaria y/o requiere una combinacion de drogas antiepilépticas o cirugia. Para
lograr un buen control de las crisis, se necesita un adecuado aporte de farmacos
antiepilépticos, los que deben proporcionarse en forma oportuna. En Chile, el tratamiento
farmacolégico antiepiléptico integral con farmacos de primera linea, se entrega en el 47,8% de
los Servicios de Salud del pais. Este déficit de medicamento se hace evidente principalmente
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con el acido valproico, farmaco indicado en un grupo importante de nifios con epilepsia,
gracias al cual logran un buen control de crisis (1).

Teniendo en cuenta los antecedentes mencionados, el Plan AUGE Epilepsia, considera como
elementos centrales la atencion en red, con una importante participacion de los profesionales
de los niveles primario y secundario de atencion, con énfasis en la entrega de contenidos
educativos y entrega asegurada de tratamiento farmacolégico antiepiléptico de primera linea.
El Plan se aplicara a los nifios entre 1 y 15 afios con epilepsia no refractaria. Para lograr buen
resultado, se incorporan médicos neurdlogos infantiles, equipos de electroencefalografia y
analizador de niveles plasmaticos de farmacos antiepilépticos a los distintos Servicios de
Salud del pais. Ademas, se asegurara la entrega farmacos antiepilépticos de primera linea.
Este nuevo concepto de atencion, unido al aporte de recursos humanos y materiales,
constituye la base fundamental para el desarrollo de la atencion del grupo objetivo, junto con
el presente protocolo.

Por qué en nifios entre 1 y 15 afios:

* En los nifios, el buen control de las crisis determina una franca mejoria en la calidad de
vida de él y su familia, ya que aun no se ha producido el dafio psicoldgico del estigma
de la enfermedad (6).

* Previene el daio organico cerebral, debido a que la plasticidad del sistema nervioso
central es mayor (7).

* La atencidén precoz permite prevenir el dafio secundario a la estigmatizacién social,
reduciendo la carga socio-economica de la poblacién como un todo (8).

* Las personas con epilepsia no refractaria, bien controlada, tienen mas posibilidades de
trabajar, estudiar, integrandose a su comunidad y contribuyendo al desarrollo
socioeconomico del pais.

Por qué en el grupo de nifios con epilepsia no refractaria:

* Mayor Cobertura: Este grupo es mayoritario, representando el 70% de los nifios con
epilepsia.

* Mayor Factibilidad: Este grupo homogéneo de pacientes permite una mayor
estandarizaciéon de recomendaciones terapéuticas, lo que facilita el establecimiento de
sistemas de monitoreo y control de calidad de los resultados. La adherencia al
tratamiento farmacolégico puede optimizarse en sistemas de tratamiento mas simples,
como lo es la monoterapia, con un mejor manejo educativo y con una relacion positiva
de los profesionales de salud con familia del nifio (EVIDENCIA D) (4).

* Atencion cercana al entorno del nifio(a), logrando la participacion de su familia, colegio
y grupo social.

* Optimiza la gestion en Red: Al aplicar esta Programa, se aumenta la disponibilidad de
medico neurdlogo infantil en el Nivel Secundario de Salud, facilitandole a éste la
entrega de una mejor atencion al grupo de nifios con epilepsias mas complejas.

La elaboraciéon de la presente Guia Clinica tom6é como referencia principal las Normas
Técnicas y Administrativas de Epilepsia del Ministerio de Salud del afio 2002 (www.minsal.cl)
(9). Estas normas se adecuaron con el aporte del Grupo Normativo de Epilepsia y el trabajo
de la Universidad del Desarrollo sobre Medicina de la Evidencia (10). Ademas, se solicito la
opinidon de un grupo de usuarios. (Agrupacion de padres de niflos con Epilepsia, “Apadene”,
Hospital Luis Calvo Mackenna) (Anexo 7).
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3. OBJETIVO DE LA GUIA CLINICA

Lograr un adecuado tratamiento a todo nifio entre 1 y 15 afos de edad, una vez confirmado
el diagnostico de epilepsia no refractaria a farmacos antiepilépticos con un adecuado control
de las crisis, para evitar efectos secundarios y favorecer la integracion plena del nifio en su
ambiente bio-psico-social en el nivel de atencidén primaria o consulta general.

4. ANALISIS DE LA EVIDENCIA MEDICA

El analisis de la evidencia médica en epilepsia fue solicitado a la Universidad del Desarrollo.
Coordinador responsable: Dra. Liliana Jadue, médico Epidemiologo.
Fecha de término de la revision: Diciembre 2004.

Metodologia:
1. Fuentes:
* Medline (base de datos de la Nacional Library of Medicine de EE.UU.)
* Liliacs (base de datos de la literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la
Salud).
* Cochrane Library. Universidad de Oxford.
* Health Tecnology Assessment Database. (Internations Network of Agencies for Health
Technology Assessment- INAHTA y Universidad de York.
* Database of Abstracts of reviews of Effectiveness (DARE)
* Guias Clinicas y estudios disponibles.

2. Filtros Metodologicos:
* Tiempo: Hasta 5 afios (busqueda 1), hasta 10 afios (busqueda 2 on line) y 30 afios
(Guias clinicas).
*  Humanos.
* Idioma inglés y espanol.
* Tipo de estudios:

Tipo de estudios Numero de estudios (resultado)

Revisiones sistematicas 21
Meta-analisis 16
Ensayos Clinicos controlados 14
Cohortes 13
Retrospectivos 2
Series de casos 3
Revisiones Clinicas 11
Guias Clinicas 14

Total 94

3. Contenidos:

- Se incluyeron estudios que abarcaran todas las edades de la poblacion pediatrica y, para las
intervenciones que no contara con la evidencia exclusiva de la poblacion pediatrica, se incluyé
evidencia en la poblacion adulta o mixta.
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- Estudios efectuados en cualquier pais, incluyendo Chile.

- Que incluyeran en la evaluacion factores preventivos, de riesgo, de tamizaje, de diagndstico,
de efectividad terapéutica, de seguridad y calidad de las intervenciones.

- Las intervenciones se definieron con relacion a las preguntas clinicas de interés, para
calificar la relevancia del estudio en esta revision y decidir su inclusion.

Calificacion de la Evidencia

Nivel Descripcién
1 Revisiones Sistematicas de ensayos randomizados metodologicamente validos;
ensayos clinicos randomizados de alto poder que estén libres de sesgos mayores.
2 Revisiones sistematicas de ensayos randomizados o ensayos clinicos randomizados

sin los resguardos metodoldgicos apropiados para evitar sesgos.

3 Revisiones Sistematicas de estudios de cohorte o casos y controles bien conducidos;

estudio de cohorte o casos y controles con bajo riesgo de sesgo.

4 Estudios de cohorte o casos y controles con alto riesgo de sesgo, confusién o azar y

de que la relacién no sea causal.

5 Estudios no analiticos, ejemplo: series de casos, reporte de casos.
6 Opinion de expertos, en ausencia de la evidencia de los niveles antes mencionados.
Grados de recomendacioén de la Evidencia
Grados de | Nivel de evidencia sobre la cual| Significado con relacion a la intervencion
recomendacio se basa
n
Al menos 1 evidencia del nivel |Hay evidencia 6ptima para recomendarla.
AA 1 con un desenlace
clinicamente significativo
Al menos 1 evidencia del nivel | Hay buena evidencia para recomendarla.
A 1
Evidencias del nivel 2. La|Hay evidencia aceptable para recomendarla.
B revision sistematica debe ser
sometida a la aprobacion del
grupo de consenso.
Evidencias del nivel 3 6 4 que |Después de analizar las evidencias
C deben ser sometidas a la|disponibles con relacibn a los posibles
aprobacion del grupo de|sesgos, el grupo de consenso las admite y
consenso. recomienda la intervencion.
La evidencia es insuficiente o|Los estudios disponibles no sirven como
D no existe. evidencia, pero el grupo de consenso

considera que la intervencion es favorable y
la recomienda.
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5. EPILEPSIA COMO ENFERMEDAD

5.1. Definicion

Las Epilepsias son alteraciones de la funcién de las neuronas de la corteza cerebral que se
manifiestan como un proceso discontinuo de eventos clinicos denominados “crisis
epilépticas”. Se definen como una afeccién neurolégica cronica, de manifestacion episddica y
de diversa etiologia, caracterizadas por la ocurrencia de por o menos 2 crisis epilépticas (9)
(11) (12).

5.2. Clasificacion

La Liga Internacional contra la Epilepsia ha propuesto una Clasificacion Internacional
segun tipo de crisis (semiologia y caracteristicas de electroencefalograma), segun etiologia y
tipos de Sindromes Epilépticos (13) (14).

Clinicamente, la epilepsia puede ser clasificada segun sea la respuesta farmacolégica al
control de crisis en dos grupos:

1.- Epilepsias refractarias, es decir, con mala respuesta a tratamiento médico, (15).
Corresponde a un 20% a 30% de la poblacién con epilepsia.

2.- Epilepsias no refractarias, o sea, con buena respuesta a tratamiento médico, sin crisis.
Este grupo constituye aproximadamente el 70% de las epilepsias (16), en las que se puede
suspender el tratamiento de farmacos (monoterapia o biterapia) luego de completar 2 afos sin
crisis, en forma paulatina en un periodo maximo de 6 meses. Ademas, la continuacion de un
tratamiento debe ser supervisada al menos 1 vez al afio por un neurdlogo y formar parte de
un plan de tratamiento que incluye el tipo de farmacos, las dosis, posibles efectos adversos y
las acciones a tomar en caso que las crisis se repitan (EVIDENCIA D) (17), (18), (19), (20).
Los riesgos y beneficios de continuar o suspender un tratamiento antiepiléptico deben
discutirse con el paciente o los familiares o cuidadores en aquellos pacientes que hayan
permanecido libres de crisis por al menos 2 afios (RECOMENDACION A) (21) (22) (23).

5.3. Impacto
5.3.1. Bio-psico-social:

a).- Biologico:

* Puede deberse a tumores cerebrales, malformaciones vasculares, enfermedad
metabdlica, siendo la epilepsia un sintoma mas.

* El dafo cerebral provocado por la repeticion de las crisis es una emergencia de
tratamiento.

* Algunos tipos de crisis aumentan el riesgo de muerte.

* La caida por las crisis produce Traumatismo Encefalocraneano de diversa
envergadura, asfixia por inmersion o quemaduras.
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b).- Social:
* Cuando afecta a un paciente escolar le origina verguenza, temor y retraccion
social.
* Los nifilos con epilepsia presentan una mayor prevalencia que la poblacién
general de enfermedades psiquiatricas
* La epilepsia en el nifio origina un serio impacto en la familia, lo que obliga a un
reordenamiento de la funcionalidad familiar.

5.3.2. De Calidad de Vida:
La mayoria de las personas con epilepsia sienten que debido a su enfermedad tienen
restricciones en su vida diaria, en la familia, en la relacidén de pareja, limitaciones en el trabajo,
en el estudio, los niflos sufren discriminacion de profesores y compafieros. Todo esto da un
profundo deterioro de la calidad de vida de los pacientes y sus familias (24) (25).
5.4.Caracteristicas de la Epilepsia en el Nino
5.4.1. Manifestaciones clinicas:
Existen numerosos sindromes clinicos que originan dificultades diagndsticas, cuya
confirmacion debe ser realizada por un neurélogo.
La epilepsia refractaria requiere control permanente con el equipo neuroldgico (neurdlogo,
psicologo, enfermera especializada en epilepsia, asistente social, neurocirujano,
neuroradiologo, oftalmélogo).
La epilepsia no refractaria, en cambio, una vez evaluada y estabilizada por el neurdlogo,
puede ser controlada por un médico general, de medicina familiar, pediatra, en un centro

no especializado (EVIDENCIA D) (26).

Los nifios con epilepsia necesitan un manejo especial en la toma e interpretaciéon de
ciertos examenes, por ejemplo, el electroencefalograma.

5.4.2. Aspectos terapéuticos
El tratamiento farmacologico exige un manejo preciso de la dosis por kilo de peso para
evitar toxicidad.

5.4.3. Efectos cognitivos
La distribucion de la curva intelectual revela que un numero de nifios con epilepsia se
encuentra en el rango limitrofe y de retardo mental. Este hecho es probablemente

multifactorial, con participacion de la etiologia, efectos de los medicamentos, efecto de las
crisis y del inicio precoz de la epilepsia.
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6. MAGNITUD DEL PROBLEMA: EPILEPSIA
Incidencia:

- Rango Internacional: 26- 230 X 100.000 habitantes X afio (27).
- Inglaterra: 51,5 X 100.000 X afio (28).

- Tanzania: 77 X 100.000 X afo (29).

- Ecuador: 230 X 100.000 X afio (30).

- Chile: 114 x 100.000 habitantes (31).

Prevalencia:

- Rango Internacional: 2,6 a 57 X 1.000 habitantes (27).
- USA: 2,7 a6 X 1000 (32).

- Panama: 57 X 1000 (33).

- Chile: 17 X 1000 habitantes (34).
10.8 X 1000 nifios (35).

Poblacién Beneficiaria FONASA Menor de 15 afios Estimada bajo control de Epilepsia No

refractaria, 2003

NO

Registro Programas pais

10,8 X 1.000 ninos

Poblacion FONASA 2003 menor de 15 afos

2.668.279 nifios

estabilizadas al recibir tratamiento médico.

Poblacion FONASA 2003 menor de 15 anos con epilepsia 28.817 nifios
Poblacion FONASA 2003 menor de 15 afos con epilepsia con crisis 20.172 nifios
estabilizadas al recibir tratamiento médico.

Poblacion FONASA 2003 entre 1 y 15 afios con epilepsia con crisis 18.991 nifios
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. PLAN DE INTERVENCION

7.1. Criterios de Inclusion
Tener una edad entre 1 a 15 afios (14 afos, 11 meses y 29 dias).

Ser portador de una epilepsia no refractaria a farmacos antiepilépticos y diagnosticada por
meédico neurologo (36).

Haber completado seguimiento con neurdlogo durante 6 meses, recibiendo tratamiento
con farmacos antiepilépticos y no haber presentado crisis de epilepsia durante ese tiempo.

La epilepsia no es secundaria a una enfermedad progresiva del Sistema Nervioso Central
en el momento de realizar el diagnéstico de no refractaria.

El tratamiento de farmacos antiepilépticos debe corresponder a 1 (monoterapia) o 2
(biterapia) de los farmacos siguientes: fenobarbital, fenitoina, acido valproico, y/o
carbamazepina. Si hay indicacion de tratamiento con otro farmaco antiepiléptico, el nifio
debera continuar el control de la epilepsia en el Nivel Secundario.

Puede ingresar al Plan AUGE todo nifio que, ademas de cumplir con los criterios descritos
anteriormente, se encuentre ya recibiendo tratamiento de farmacos antiepilépticos dentro
de un periodo de hasta 2 afios, esté en etapa de reduccion de farmacos o en etapa de
seguimiento. Su incorporacion al AUGE debe realizarse en Atencion Primaria (si aun recibe
farmacos) donde continuara su control, con la “Interconsulta” del Neurdlogo en la cual se
especifique el tiempo transcurrido de tratamiento, el tipo de farmaco que recibe, dosis u
otros antecedentes relevantes. Los datos de este nifio deben registrarse previamente en el
Tarjetero o Base de Datos que mantenga la Enfermera del Nivel Secundario, a través de un
control con esta profesional, para luego continuar en Atencién Primaria, con el Profesional
que le corresponda, siguiendo el cronograma segun el tiempo de evolucion de su epilepsia.
Si se encuentra en etapa de disminucion de farmacos o de seguimiento, debera ingresar a
control en el Nivel Secundario, anotandose los datos por la enfermera del Nivel Secundario
en el Tarjetero y continuando los controles con el neurdlogo segun Protocolo.

7.2. Criterios de Exclusion

* Todo nifo portador de epilepsia refractaria.

* Todo nifio menor de 1 afo.

* Todo nifio con epilepsia, con compromiso progresivo del desarrollo psicomotor u otro
compromiso neurologico progresivo.

* Todo nifio con epilepsia controlada con otros farmacos distintos a los mencionados en
criterios de inclusién.

* Todo nifio que habiendo completado tratamiento, seguimiento y alta del Plan AUGE-
Epilepsia, presentase recaida de crisis.
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7.3. Cronograma Global de Atencién del Niiio Portador de Epilepsia No Refractaria —
AUGE

Nivel de Atencidn 1er se- |2°se- |3erse- |4°se- |5°se- |6°se- |7°se- |8°se-
mestre | mestre | mestre | mestre  mestre | mestre | mestre | mestre

Atencion Primaria

Nivel Secundario

(*) (**)
(*) Inicio de tratamiento = Nivel Secundario por un plazo minimo de 6 meses.
(**) Control Nivel Secundario por enfermera y neurdlogo.

7.4. Etapas Pre - AUGE
7.4.1. “Etapa de sospecha de epilepsia”:
Toda vez que algun profesional de la salud sospeche que un nifio podria ser portador de una

epilepsia, debera derivarlo a un neurdlogo para su estudio y posterior confirmacion o descarte
de ella. Esta etapa no corresponde a las garantias AUGE.

7.4.2. “Etapa de diagnéstico”:

El médico neurdlogo debera estudiar cada caso y realizar el diagnostico de epilepsia si
corresponde. Esta etapa no corresponde a las garantias AUGE.
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7.4.3. FLUJOGRAMA PREVIO A INGRESO A PLAN AUGE EPILEPSIA

Centro Atencion
<4—| Primaria

l ﬁ Responsable: MEDICO

- Interconsulta

INGRESO POLICLINICO
NEUROLOGIA NIVEL Responsable OF.
SECUNDARIO

ADMINISTRATIVO
- F. Clinica

.TIENE
EPILEPSIA

— | INGRESA PROGRAMA
EPILEPSIA ( nivel

i‘ CONTROL Y SEGUIMIENTO

SEGUN NORMAS

¢SIN CRISIS
6 MESES o MAS?

PERMANECE EN
CONTROL EN EL NIVEL
SECUNDARIO

POLICLINO NEUROLOGIA
CONFIRMA EPILEPSIA NO
REFRACTARIA
Realiza Contrarreferencia al
Nivel Primario de Atencion

INGRESO TARJETERO
COMO AUGE,
CONTACTO CON NIVEL

con receta e indicaciones por

]

Responsable:
NEUROLOGO Responsable:
- Interconsulta ENFERMERA NIVEL

Derivacion i' SECUNDARIO

- Tarjetero De Control y

Seguimiento
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7.5. Etapas AUGE

7.5.1 Cronograma segun etapas

ETAPAS

NIVEL DE ATENCION

Nivel

Atencion

Primaria

Nivel
Secundario

ATENCION NEUROLOGO NIVEL SECUNDARIO.
INGRESO A PLAN AUGE-EPILEPSIA (DIA 0)

“Etapa Primer Semestre AUGE-Atencién
Primaria”

X

“Primer Control Neurélogo - AUGE- Nivel
Secundario”

“Etapa Segundo Semestre AUGE-
Atencién Primaria”

“Etapa Tercer Semestre AUGE-Atencién
Primaria”

DERIVACION A NIVEL SECUNDARIO

“Etapa Cuarto Semestre AUGE-Nivel
Secundario” (de disminuciény de
suspension de farmacos).

“Etapas “Quinto, Sexto, Séptimo y
Octavo Semestre AUGE- Nivel
Secundario” (de seguimiento).

Alta en el Nivel Secundario
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7.5.2 Ingreso a Plan AUGE Epilepsia

* Solo el médico neurdlogo decidira qué nifio con epilepsia es posible de controlar en el
Nivel Primario y quién debe permanecer en control en el Nivel Secundario, ya sea por
razones médicas o psico-sociales (37)(38).

* El neurdlogo derivara al nifio con epilepsia no refractaria para su ingreso al Plan AUGE
Epilepsia al médico de Atencion Primaria, después de permanecer a lo menos 6 meses
en el Nivel Secundario, con farmacos antiepilépticos y sin crisis.

* El neurdlogo extendera la receta de farmacos antiepilépticos por un periodo de 30 dias,
para retirar en el Nivel Secundario y/o se asegurara de que la cantidad de farmacos
antiepilépticos cubra al nifio hasta la préxima evaluacion médica y entrega de receta en
el Nivel Primario.

* En la Interconsulta de derivacion al Nivel Primario, el médico neurdlogo debe clasificar el
diagnostico del nifio (Anexo 1) de acuerdo con el tipo de crisis (de 1 a 5) y segun el tipo
de epilepsia (A,Bo C) (9).

* La enfermera del Policlinico de Neurologia o del Policlinico de Especialidades o
enfermera del Policlinico de Pediatria del Nivel Secundario (enfermera encargada AUGE
Nivel Secundario), debe registrar el ingreso al Plan AUGE del nifio en el Tarjetero
(Anexo 2) del Programa de Epilepsia de la Unidad o Servicio.

* La enfermera del Nivel Secundario debe definir cual es el Consultorio o Centro de
Atencion Primaria que le corresponde al nifio segun su domicilio, solicitar la fecha y hora
de atencion por el médico de Atencion Primaria, asegurandose que el control se cumpla
antes de 20 dias desde el ultimo control del neurdlogo que lo deriva. Luego, debe
informar a los padres o familiares del nifio del nombre y ubicacion del Establecimiento de
Atencion Primaria en que se continuara la atencion del nifio y la fecha y hora del control
medico. Debe insistir con los padres o familiares en la importancia de la oportuna
asistencia al control médico pre-fijado y en la ingesta continua y oportuna de los
farmacos antiepilépticos.

“INGRESO PLAN AUGE EPILEPSIA”
SE PRODUCE EN EL CONTROL CON NEUROLOGO DEL NIVEL SECUNDARIO DE
ATENCION EN EL MOMENTO DE LA CONFIRMACION DIAGNOSTICA DE “EPILEPSIA NO
REFRACTARIA” O “DIA 0.
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7.5.3 Etapa Primer Semestre AUGE-Atencion Primaria

Duracion: 6 meses
1.- Primer Control Médico Atencion Primaria:

Se realizara en plazo de no mas de 20 dias desde la derivacion del Nivel Secundario (a 20
dias desde el dia 0).

Actividades:

1. Evaluar ocurrencia o no de crisis de epilepsia, evaluar posible efectos colaterales del
farmaco antiepiléptico. Si el médico sospecha algun efecto colateral secundario al
farmaco, debera adelantar el control posterior de neurdlogo.

1. Extender receta por el tiempo necesario hasta el proximo control médico.

2. Solicitar a la enfermera de Atencion Primaria la inscripcién del nifio en el tarjetero AUGE
de epilepsia, dentro de un plazo de 10 dias.

Otras actividades ver Anexo 4.

2. Primer Control Enfermera Atencion Primaria:
Se realizara a los 30 dias desde el dia 0 (ingreso del nifio al Plan AUGE).

Actividades:
* Ingresar el nifio al Tarjetero AUGE de Epilepsia. (Anexo 2)

3. Dar la primera citacion para control por Asistente Socia,|l el que se realizara dentro del
plazo 30 dias desde el primer control enfermera (o a 60 dias desde el dia 0).
® Otras Actividades especificas de epilepsia en el Anexo 3.

3.- Primer Control Asistente Social de Atencion Primaria:

4. Se realizara dentro del plazo de 60 dias desde el dia 0.
Actividad: Anexo 5.

4.- Segundo Control Médico Atencién Primaria

* Se realizara luego de 3 meses post 1° control Asistente Social de Atencion Primaria (a
5 meses desde el dia 0)

Actividades:
* Solicitar examenes de hemograma (100% de los nifios con Carbamazepina),
pruebas hepaticas (100% de los nifios con Acido Valproico).

Solicitar niveles plasmaticos del farmaco antiepiléptico en uso (s6lo a los nifios en que el
medico sospeche problemas para alcanzar los niveles adecuados segun clinica), para obtener
los resultados antes de su control con neurdlogo en la proxima etapa. Las indicaciones de
solicitud de medicion de niveles plasmaticos se realiza por: sospecha de no adherencia a la
ingesta de los farmacos indicados, sospecha de toxicidad (ver toxicidad en Anexo 8), ajuste
de las dosis y manejo de interacciones farmacologicas (RECOMENDACION D)(4).
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* Solicitar Electroencefalograma para evaluacion posterior con neurdlogo solo en los
casos en que el nifo, en cualquier momento del semestre, haya presentado alguna
sospecha de crisis de epilepsia. El uso de EEG standard seriado se justifica en los
casos en los que persisten dificultades diagndsticas. No se justifica su uso rutinario
seriado cuando el diagnodstico esta claramente establecido (RECOMENDACION C)
(39) (40).

* Realizar Interconsulta al neurdlogo para ser evaluado al completar 6 meses de
control en Atencion Primaria.

* |Insistir a los familiares del nifio que deben llevar los resultados de los examenes al
neurologo.

* Otras actividades. Anexo 4

PRIMER CONTROL NEUROLOGO AUGE NIVEL SECUNDARIO

Duracion: 1 dia

* Al completar 1 semestre de tratamiento en Atencion Primaria o 6 meses desde el
dia 0 (ingreso AUGE), el niflo debera realizar 1 control por médico neurdlogo, para lo
cual debe ser derivado desde Atencion Primaria a Atencion Secundaria.

* El neurdlogo debera evaluar historia clinica de epilepsia, examen fisico, examenes
de Laboratorio solicitados en Atencion Primaria, situacion escolar y posibles efectos
secundarios de farmacos.

* En el Nivel Secundario, el nifo debera ser controlado por la enfermera, quien
registrara los datos de la atencion en el tarjetero del Nivel Secundario.

* Si el nifo no presentase ninguna complicacion por su epilepsia ni cambio en el
diagnostico inicial, debera ser re-enviado a Atencién Primaria para continuar sus
controles, con la Interconsulta AUGE correspondiente.
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SOME NIVEL PRIMARIO

¢ T=20

1°" CONTROL MEDICO AUGE
A.P.S

A LOS 20 DIAS DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

T=10

1°" CONTROL AUGE POR
ENFERMERA A.P.S.

A LOS 30 DIAS DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

T =30

1°" CONTROL A. SOCIAL
AUGE A.P.S.

ALOS 2 MESES DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

T=3

2° CONTROL AUGE MEDICO
A.P.S.

ALOS 5 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

¢T= 1 mes

\J

\J

]

1°" CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

A LOS 6 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

|

7.5.4 Flujograma Primer Semestre Programa AUGE Epilepsia

Responsable: MEDICO
- F. Clinica
- Receta

Responsable: ENFERMERA
- Tarjetero Control
Y Seguimiento

Responsable: ASISTENTE
SOCIAL U OTRO
PROFESIONAL ATENCION

Responsable: MEDICO
- Examenes

- Interconsulta Nivel
Secundario

Responsable: NEUROLOGO
- Evalia Examenes
- Receta

Responsable: ENFERMERA
NIVEL SECUNDARIO
- Actualiza Tarjetero
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7.5.5. Etapa Segundo Semestre AUGE-Atencién Primaria

Duracion: 6 meses

El nino debe solicitar control Médico en el SOME de Atencion Primaria, con la Interconsulta
AUGE realizada por el neurdlogo, la que contendra los resultados de la evaluacion
neurologica.

1.- Tercer Control Médico de Atencién Primaria

Luego de 1 mes de haber sido evaluado por neurdlogo (a los 7 meses desde el dia 0)
Actividad: Anexo 4

2.- Segundo Control Enfermera Atencién Primaria

Luego de 3 meses de haber sido evaluado por médico de Atencion Primaria
(a los 10 meses desde el dia 0)
Actividad: Anexo 3

3.- Segundo Control Asistente Social Atencién Primaria

Luego de 1 mes de haber sido evaluado por enfermera de Atencion Primaria (a los 11
meses desde el dia 0)
Actividad: Anexo 5

7.5.6. Etapa Tercer Semestre AUGE-Atencion Primaria
Duracién: 6 meses

1.- Tercer Control Enfermera Atencién Primaria
Al completar 2 meses desde el 22 control Asistente Social Atencién Primaria (a 1 aho 1
mes desde el dia 0)
Actividad: Anexo 3

2.- Cuarto Control Médico de Atencion Primaria
Al completar 3 meses desde el Tercer control Enfermera Atencién Primaria (a 1 afio 4
meses desde el dia 0)
Actividad: Anexo 4
Ademas, solicitar EEG (realizar en el Nivel Secundario), para tener su resultado antes de
la fecha de control por neurélogo en la préxima etapa.
* Debera confeccionar y entregar al paciente la Interconsulta de derivacién definitiva a
Atencion Secundaria para ser evaluado por el neurdlogo

DERIVACION DEFINITIVA A ATENCION SECUNDARIA
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T=1mes

3° CONTROL MEDICO AUGE
A.P.S

A LOS 7 MESES DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

[

2° CONTROL ENFERMERA
AUGE AP.S

A LOS 10 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

lT=1mes

2° CONTROL ASISTENTE
SOCIAL AUGE AP.S

A LOS 11 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

lT=2

3° CONTROL ENFERMERA
AUGE AP.S

AL ANO 1 MES DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

lT=3

4° CONTROL MEDICO AUGE
A.P.S

AL ANO 4 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

T=2

7.5.7. Flujograma 2° y 3er Semestre Plan AUGE Epilepsia

5

n

Responsable: MEDICO
- Receta

Responsable:
ENFERMERA

Responsable: ASISTENTE
SOCIAL U OTRO i
PROFESIONAL ATENCION

Responsable:
ENFERMERA

Responsable: MEDICO
- Receta

- Interconsulta

- Solicitud EEG
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7.5.8. Etapa Cuarto Semestre AUGE Atencién Secundaria
de Disminucién Fraccionada de Farmacos Antiepilépticos

Duracion: 6 meses.

1.- Segundo control Neurdlogo Atencion Secundaria
Luego de 2 meses desde el Cuarto Control médico de Atencién Primaria (a 1 afo 6 meses
desde el dia 0)

* Evaluar situacion de crisis, de tratamiento farmacologico, EEG vy otros, si corresponde.
Si se decide la suspension gradual de farmacos antiepilépticos, debe considerarse el
prondstico segun tipo de epilepsia y circunstancias individuales (RECOMENDACION A) (4).
Los riesgos o beneficios de continuar o suspender el farmaco antiepiléptico deben discutirse
con los familiares del nifio que ha estado sin crisis por 2 afios. Ellos deben conocer el riesgo
de recurrencia al final del tratamiento. (RECOMENDACION A) (4).
2.- Tercer Control Enfermera Nivel Secundario

Luego de 1 mes desde el segundo control neurdlogo (a 1 aio 7 meses desde el dia 0)

* Evaluar tiempo de tratamiento total

* Llenar datos del tarjetero de Epilepsia.
3.- Tercer Control Neurélogo Atencién Secundaria:

Luego de 1 mes desde el Segundo control por Enfermera Nivel Secundario (a 1 afio 8

meses desde el dia 0)
4.- Cuarto Control Neurélogo Atenciéon Secundaria:

Luego de 2 meses desde el Tercer Control por Neurdlogo (a 1 aio 10 meses del dia 0)

7.5.9. Etapa Quinto, Sexto, Séptimo y Octavo Semestre AUGE Nivel Secundario.
Seguimiento.

Duracion: 2 afios
Etapas de observacion, cuando el nifio esta sin tratamiento farmacologico.
1.- Quinto Control por Neurdélogo a los 2 ailos 4 meses desde el ingreso del niio al
AUGE (dia 0).
2.- Sexto Control por Neurdlogo a los 3 anos 4 meses desde el ingreso del niio al
AUGE (dia 0).
7.5.10. Etapa Alta en Atencién Secundaria
Duracion: 1 dia
Séptimo Control por Neurdlogo a los 4 ainos desde el ingreso del niio al AUGE (dia 0)
1.- Evaluacion clinica neurologica.
2.- Solicitar Electroencefalograma si el neurodlogo lo estima conveniente antes del alta
definitiva (RECOMENDACION C) (41) (42).

3.- Dar de Alta al nifio cumpliendo los criterios de egreso (ver mas adelante el punto 7.6.).
4.- Derivacidon a Enfermera del Nivel Secundario para consignar dato en tarjetero.
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T=2

2° CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

AL ANO 6 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

¢T=1mes

5

2° CONTROL ENFERMERA AUGE
NIVEL SECUNDARIO

AL ANO 7 MESES DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

v | — { IMes

3°" CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

AL ANO 8 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

v 1=2

4° CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

AL ANO 10 MESES DESDE INGRESO AUGE
NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

lT=6

5° CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

A LOS 2 ANOS 4 MESES DESDE INGRESO
AUGE NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

iT=1aﬁo

6° CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

A LOS 3 ANOS 4 MESES DESDE INGRESO
AUGE NIVEL SECUNDARIO (dia 0)

lT=8

7° CONTROL AUGE MEDICO
NEUROLOGO

A LOS 4 ANOS DESDE INGRESO AUGE NIVEL
SECUNDARIO (dia 0)

\J

\J

\J

\J

]

]

2

7.5.11. Flujograma Disminuciéon Farmacos, Seguimiento y Alta Nivel Secundario

Responsable :
NEUROLOGO

- Evalua Paciente

- Receta Disminucion
Medicamentos

Responsable:
ENFERMERA NIVEL
SECUNDARIO

Responsable: NEUROLOGO
- Evalua paciente

- Receta disminucioén
medicamentos

Responsable: NEUROLOGO
- Evalta paciente

Responsable: NEUROLOGO
- Evalta paciente

Responsable: NEUROLOGO
- Evalta paciente

Resp: NEUROLOGO
- Evalta paciente
-ALTA

Responsable: ENFERMERA
Nivel Secundario.
- Cierre tarietero



7.5.12. Cronograma AUGE Segun Semestres

Semestre
AUGE

Actividad Profesional

Fecha de control en relacién al 12
dia AUGE (dia 0)

1er

1) Neurdlogo ingresa al nifio que
cumple requisitos a Plan AUGE
epilepsia
Primer control Enfermera
Atencion Secundaria coordina
atencién al nifio en Atencion
Primaria y lo ingresa en tarjetero
AUGE

2) 1% control
Primaria

3) 12 control
Primaria.

4) 1% control asistente
Atencion Primaria

5) 22 control medico
Primaria

médico Atencion
enfermera Atencion
social

Atencion

1) Dia 0

2) Alos 20 dias del dia 0
3) A los 30 dias del dia 0
4) A los 60 dias del dia O

5) Alos 5 meses deldia 0

20

1) 1% control neurologo Nivel
Secundario

2) 22 control enfermera Nivel
Secundario

3) 32 control médico Atencion
Primaria

4) 22 control enfermera Atencion
Primaria

5) 22 control asistente social
Atencion Primaria

1) Alos 6 meses del dia 0.
2) A los 6 meses del dia 0.
3) Alos 7 meses del dia 0.
4) A los 10 meses del dia O

5) Allos 11 meses del dia O

38

1) 32 control enfermera Atencion
Primaria

2) 42 control médico Atencion
Primaria

1) A1 afilo 1 mes del dia 0.

2) A 1 ano 4 meses del dia 0

40

1) 22 control neurodlogo Nivel
Secundario

2) 32 control enfermera Nivel
Secundario

3) 32 control neurdlogo Nivel
Secundario

4) 42 control neurodlogo Nivel
Secundario

1) A 1 afilo 6 meses del dia 0.
2) A 1 ano 7 meses del dia 0.
3) A 1 ano 8 meses del dia 0.

4) A 1 ano 10 meses del dia 0.
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1) 5° control neurdlogo Nivel 1) Allos 2 ainos 4 meses del dia 0.

5° .
Secundario

6° No hay control

1) 62 control neurdlogo Nivel 1) Alos 3 anos 4 meses del dia 0.

7° )
Secundario

1)7° control neurdlogo Nivel 1) Alos 4 anos del dia 0.
Secundario
2) 4° control enfermera Nivel 2) A los 4 afios del dia 0.
Secundario

80

7.6. Criterios de Egreso
1.- Alta definitiva:

El alta definitiva del nifio del Plan AUGE Epilepsia sélo lo indica el Neurdlogo Infantil, luego de
2 anos de seguimiento, estando el nifio sin crisis y sin farmacos antiepilépticos durante estos
ultimos dos aflos (RECOMENDACION A) (43) (44) (45).

2.- Recaida de crisis, durante las etapas de Plan AUGE (1° a 8° semestre):

Si un nifo con epilepsia, luego de haber ingresado al Programa AUGE Epilepsia y estando en
el Nivel de Atencion Primaria de Salud o en la etapa de seguimiento en Nivel Secundario,
presenta una crisis (recae), debera controlarse en un plazo de diez dias por neurdlogo en
Atencion Secundaria.

Si, al ser reevaluado el nifio en atencion secundaria por el neurdlogo, éste estima que:

- La recaida se debe a un tratamiento irregular o a factores precipitantes de crisis, se debe
regular el tratamiento, y continuar su Atencion en el Nivel que le corresponda, segun protocolo
AUGE.

- La epilepsia ha evolucionado de manera no esperada y diferente a la etapa de inicio, debera
continuar sus controles en Nivel Secundario y recibir los farmacos antiepilépticos en ese nivel.
En este caso debera contabilizarse como “Epilepsia no refractaria con recaida, a controlar en
el Nivel Secundario”, manteniéndose dentro del Plan AUGE.

3.- Recaida de crisis, posterior a Alta Plan AUGE:

El nifo que presente recaida con posterioridad a su Alta en Plan AUGE, se atendera en el
Nivel Secundario o Terciario y no volvera a ser ingresado al Plan AUGE por segunda vez.
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8. IDENTIFICACION DE GARANTIAS

ACCESO, OPORTUNIDAD Y COBERTURA FINANCIERA.

Todo nifio que ingrese al “Programa de Epilepsia-AUGE”, recibira atencién médica por médico general
en Atencién Primaria, por enfermera en Atencion Primaria, asistente social en Atencion Primaria,
control por médico neurélogo y enfermera en el Nivel Secundario, luego de 6 meses de ingreso al Plan
AUGE, control por neurélogo y enfermera de Nivel Secundario durante la suspension farmacoldgica,
control por neurdlogo en el periodo de seguimiento en el Nivel Secundario, alta definitiva por
neurdlogo y control final por enfermera en Nivel Secundario. Recibira tratamiento farmacoldgico de
antiepilépticos en la dosis indicada por el neurdlogo y examenes de hemograma, pruebas hepaticas,
EEG, niveles plasmaticos de antiepilépticos, segun lo establece el Protocolo, cuyo cumplimiento se
evaluara con los indicadores de proceso y de resultado correspondientes. Todo esto debera realizarse
en los plazos establecidos por el Protocolo y con la proteccion financiera otorgada por Plan AUGE
Ministerial.
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9. FLUJOGRAMA GENERAL PLAN AUGE

EPILEPSIA NO REFRACTARIA

CONFIRMACION DIAGNOSTICA POR NEUROLOGO

-

ATENCION SECUNDARIA

AUGE
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ANEXO 1.- CLASIFICACION DE LAS EPILEPSIAS

. Crisis parciales simples no refractarias

. Crisis parciales complejas no refractarias

. Crisis parciales simples secundariamente generalizadas no refractarias
. Crisis generalizadas no refractarias

. Crisis no clasificables no refractarias (ejemplo: provocadas por estimulo tactil, ruido)

. Epilepsia Idiopatica no refractaria
. Epilepsia sintomatica no refractaria (90% vista en nivel secundario)

. Epilepsia criptogenética no refractaria
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ANEXO 2.- TARJETA
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ANEXO 3

Funciones Enfermera de Nivel Primario
(Ver Normas Administrativas de Epilepsia. MINSAL, www.minsal.cl)

Funciones Asistenciales

Primer control:

Informar a Nivel Secundario la recepcion del paciente.

Rescatar ficha clinica del Centro de Atencion.

Verificar que la Interconsulta de epilepsia enviada al nivel primario, sea
la correcta segun Normas establecidas.

Ingresar al paciente al Programa, confeccionando la tarjeta de control y
seguimiento.

Informar al paciente los objetivos del programa.

Control de signos vitales. Realizar examen fisico de enfermeria.
Verificar la presencia o ausencia de otras enfermedades cronicas y
grado de control de estas.

Realizar diagnéstico de las necesidades de educacion del paciente y su
grupo familiar.

Elaborar plan de educacion, disefiar cronograma y discutirlo con el
paciente.

Reforzar indicaciones médicas.

Registrar el control segun normas.

Segundo y sucesivos controles:

Rescatar ficha clinica y tarjeta de control y seguimiento del paciente.
Control de signos vitales. Realizar examen fisico de enfermeria.
Realizar evaluacién de los contenidos educativos entregados en el
control anterior.

Continuar con el programa de educacion segun cronograma.

Aplicar pauta psico-social y derivar al profesional correspondiente si asi
procede.

Verificar asistencia a controles y toma de examenes

Funciones Administrativas:

Formar parte del equipo multidisciplinario que asiste al paciente con
epilepsia.

Identificar y mantener actualizada informacion relativa al numero de
pacientes bajo control, distribucion por edad, sexo, comuna, diagndstico,
tratamiento, pacientes activos, pasivos, abandonos, altas, traslados,
fallecidos.

Coordinar el rescate de pacientes, en visita domiciliaria.

Participar en estudios de necesidades de materiales, equipos e
insumos.

Participar en la planificacion e implementacion de los planes de
evaluacion y monitoreo a nivel local.
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* Participar en la planificacion, elaboracion e implementacion de planes
de educacion al paciente, familia y grupos organizados de la comunidad.

* Asesorar a los grupos de autoayuda.

* Sistematizar y preparar informacion para enviar a los niveles superiores.

Funcién docente y de investigacion:

* Participar en la planificacion e implementacion de planes de
capacitacion en el nivel local.

* Entregar capacitacion a otros profesionales y paramédicos involucrados
con la atencién del paciente con epilepsia a nivel local.

* Asistir a cursos y capacitaciones programadas por el nivel secundario o
terciario de atencion.

* Colaborar con la investigacion en epilepsia a nivel primario.
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ANEXO 4

Funciones del Médico de Atencion Primaria
(Ver Normas Administrativas de Epilepsia. MINSAL, www.minsal.cl)

MEDICO GENERAL, MEDICO FAMILIAR O MEDICO INTEGRAL

Funciones:

Pesquisar casos nuevos y derivar a la atencion secundaria para
confirmar o descartar diagndstico.

Efectuar control y seguimiento a todo paciente derivado desde la
atencion secundaria con el diagnostico confirmado de epilepsia no
refractaria.

Primera Consulta (pesquisa de casos):

Anamnesis completa que incluya (se requiere un testigo confiable)
descripcion detallada de los sintomas sugerentes de epilepsia, su
evolucion y factores desencadenantes o precipitantes.

Evaluar el nivel desarrollo intelectual, o de desarrollo psicomotor en el
nifRo.

Analisis de factores de riesgo que incluya la historia perinatal, de
infecciones del Sistema Nervioso Central, de traumatismo encéfalo
craneano, abuso de alcohol o drogas y antecedentes familiares de
epilepsia.

Registro de presion arterial.

Medicion del perimetro de craneo, correlacionandolo con la talla (hasta
los dos anos).

Evaluacion de déficit sensorial.

Busqueda de déficit motor.

Primer a Cuarto Control AUGE (con epilepsia ya confirmada):

Completar informacion a través de entrevista a informante calificado.
Analizar informacion proporcionada por el neurdlogo, la enfermera o
asistente social.

En los controles, debera verificarse que las dosis de farmaco
antiepiléptico sean adecuadas para el peso del nifio y recomendar a las
madres a realizar consulta oportuna frente a alza de pesos “mayores 1
talla en el vestuario”.

Evaluar posibles efectos colaterales de farmacos antiepilépticos.
Referencia a atencidn secundaria, si corresponde segun cronograma,
completando la interconsulta y solicitando examenes.

Evaluar con “Test de Calidad de Vida para padres de nifios con
epilepsia” con Encuesta Nacional Validada (en el primer y cuarto
control).
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ANEXO 5

Funciones Asistente Social Atencién Primaria
(Ver Normas Administrativas de Epilepsia. MINSAL, www.minsal.cl)

Actividades en el Primer Control:

* Individualizacion de la persona con epilepsia. Realizar diagndéstico social.

* Establecer plan de tratamiento y prondstico social. Registrar en ficha clinica
diagndstico social y plan de trabajo. Reforzar indicaciones médicas.

* Informar, orientar y derivar segun corresponda.

* Orientar sobre los beneficios que se pueden obtener si tiene el diagnostico de
epilepsia, segun sean las condiciones personales de prevision en salud, tipo de
epilepsia y condiciones regionales y locales.

Actividades del 2° control:

* Evaluar el Plan de tratamiento social y situacion actual.

* Registrar la actividad en ficha clinica.

Modificar el Plan de trabajo segun condicion del paciente.
Reforzar fechas de control e indicaciones médicas.

Funciones Comunitarias

* Elaborar diagnostico participativo y trabajar en conjunto con la comunidad.

* Disenar e implementar proyectos sociales que respondan a las necesidades
surgidas del diagndstico participativo.

* Elaborar catastro de organizaciones sociales u otras Instituciones que agrupen a
personas con epilepsia y mantenerlo actualizado.

* Disenar y desarrollar encuestas comunales, jornadas o actividades culturales para
profesionales o personas con epilepsia.

Funciones de Supervisidon y de Asesoria

* Elaborar pautas de supervision y de monitoreo del programa de epilepsia.

* Participar con el equipo de salud en el desarrollo e implementacion de actividades
de evaluacién del programa de epilepsia.

Funciones Administrativas

* Realizar informes atingentes al funcionamiento del programa a nivel local, nivel
secundario y Encargado de Programa del Servicio de Salud.

* Mantener un registro actualizado de la situacién social de los pacientes en control.

» Establecer comunicacion con la Red Asistencial del Programa de epilepsia y
organizaciones comunitarias.

Visita Domiciliaria
* Se realizara visita domiciliaria a todos los pacientes que cumplan con los
siguientes criterios:
- Cualquier persona con epilepsia en la que se sospeche poca adhesividad al
tratamiento médico o co-morbilidad social.
- Rescate de pacientes inasistentes.
- Para conocer situacion familiar a solicitud de nivel secundario o terciario.

Educacion: Se realizara en cada consulta, dando énfasis a los Deberes y Derechos
sociales segun la situacion particular de cada paciente.
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ANEXO 6

TABLA DE REFERENCIA RED LOCAL DE RECURSOS

Fono y e-mail

HUMANOS

Nombre Encargado Epilepsia AUGE

Nivel de Atencién

Nombre
Estableci-
miento/s

Profesional

Atencion Secundaria
(Policlinico de
Neurologia)

Jefe de Servicio
Pediatria o
Neurologia

Médico Neurédlogo
tratante

Enfermera
Encargada de
Programa de
Epilepsia

Atencion Primaria

Médico Atencion
Primaria

Enfermera

Asistente Social
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ANEXO 7

Opinién Asociacién de Padres de Nifios con Epilepsia

(APADENE) — Febrero 2005.

Servicio de Neurologia y Psiquiatria Hospital Luis Calvo Mackenna

METODOLOGIA

1.

2.

Charla dirigida a la Agrupacion de Padres de Nifios con Epilepsia
Hospital Luis Calvo Mackenna.
Encuesta.

CONTENIDOS

1.
2.
3.
4,

Significado de Plan AUGE.
Garantias Explicitas.

Protocolo AUGE en Epilepsia.

Flujo de pacientes en red asistencial.

OPINIONES DE PADRES

1.
2.

El grupo, en forma unanime, se manifesté agradado de participar.

Se manifiesta complacencia debido a que se aumente el numero de
centros y de profesionales involucrados con la enfermedad de sus hijos.
La atencion la ven como mas coordinada y ordenada.

Manifestaron que el protocolo les entrega mayor confianza en el control
y seguimiento de los nifios, al tener acotados los plazos de atencién y
prestaciones entre uno y otro control, debido a que los nifios seran
atendidos por los profesionales cuando lo necesiten y no cuando haya
disponibilidad de horas.

La mayor ventaja identificada fue el ahorro de tiempo y de dinero, puesto
que los medicamentos podran ser retirados en los centros de Atencion
Primaria, los que se ubican mas cerca del domicilio de los nifios.

No se identificaron desventajas evidentes, sin embargo, manifestaron
temor de que los plazos no fueran respetados, postergando la atencién
cuando se presenten problemas tales como pérdida de la ficha clinica u
otros documentos relacionados, o por inasistencia de profesional.

En general, encuentran adecuado el protocolo, sin embargo, agregarian
la participacion del psicologo, y ademas lo extenderian a todos los
grupos etareos.

Informe elaborado por E. U. Verdonica Gémez, Dr. Marcelo Devilat
Servicio de Neurologia y Psiquiatria Infantil Hospital Luis Calvo Mackenna.
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ANEXO 8

Efectos Colaterales de los Farmacos Antiepilépticos

Farmaco Antiepilép
tico

Dosis /
administracion

Efectos Colaterales

Valproato de Sodio

20 — 40 mg/kg/dia,

administrado cada
8 horas

administrado cada
12 horas (liberacion
lenta)

Tembilor, caida de pelo, aumento de peso,
trastornos gastrointestinales, nausea,
vomito, sedacién, hiperamonemia,
hiperfagia, alopecia, hiperactividad,
somnolencia, temblor, aumento de las
enzimas hepaticas, trombocitopenia,
encefalopatia, neutropenia,
trombocitopenia, inhibicidn de agregacion
plaquetaria, teratogenicidad, reaccion
alérgica ocasional, riesgo de hepatitis
fulminante particularmente en lactantes con
politerapia, pancreatitis y ovario
poliquistico.

Carbamazepina

10 — 30 mg/kg/dia,

administrado cada
8 horas

administrado cada
12 horas (liberacion
lenta)

Rush cutaneo, sindrome de Stevens-
Johnson, hepatotoxicidad, colangitis,
somnolencia, vision borrosa, diplopia,
teratogenicidad, aumenta crisis en epilepsia
de ausencia y epilepsia mioclonica, vértigo,
cefalea, inestabilidad y nauseas, distonia,
movimientos coreoatetdsicos, anemia
plastica, trombocitopenia, agranulocitosis,
pancitopenia. Menos frecuente,
hiponatremia, pancreatitis, diarrea,
alteracion de hormonas tiroideas,
problemas de la conduccion cardiaca,
alteracion de los niveles de vitamina D y
metabolismo del calcio.

Fenobarbital

4 — 5 mg/kg/dia

administrado cada
12 horas en ninos.

Somnolencia, cambios de conducta
(irritabilidad, hiperactividad), sedacion,
disminucién del rendimiento intelectual,
osteomalasia, leucopenia, anemia,
teratogenicidad, rush, e insomnio.

Fenitoina sédica

5 — 7 mg/kg/dia

administrado cada
12 horas

Hiperplasia gingival, hirsutismo, rush
cutaneo, sindrome de Stevens-Jonhson,
sedacion, somnolencia, inestabilidad, acné,
teratogenicidad, déficit inmunologico de
IGA, trastorno del metabolismo del calcio y
del fésforo, anemia, polineuritis, atrofia
cerebelosa, pseudolinfoma, alteraciones
del habla en dosis altas y engrosamiento
de rasgos faciales
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ANEXO 9

1.

Glosario de Términos.

Ingreso Programa de Epilepsia: Todo paciente con diagndstico de
epilepsia confirmado por neurdlogo en el Nivel Secundario, después de
haber completado todos los registros disefiados para este efecto. Se
utilizara en esta etapa los siguientes registros: Tarjeta de control y
seguimiento (Anexo 2), Ficha de ingreso de epilepsia, Formulario
canasta epilepsia no refractaria e ingreso base de datos local.

Ingreso Programa AUGE: Lo determina el neurdlogo, quien deriva al
nifo al Primer control Enfermera Nivel Secundario. Ingresa todo
paciente con epilepsia no refractaria de 1 a 15 afos de edad, sin crisis
por un periodo de 6 o0 mas meses. Se comunica a SOME del Nivel
Secundario y a Centro de Atencidn Primaria correspondiente. Se
utilizara en esta etapa los siguientes registros: Interconsulta de
Derivacion AUGE con la documentacion contemplada en Protocolo.
Tarjeta de Control de Seguimiento en copia a APS, Formulario
Notificacion SOME nivel primario y secundario, “Tabla de Referencia
Red local de Recursos Humanos” (Anexo 6) con médico y enfermera
APS identificados y entregado al paciente por el profesional del Nivel
Secundario.

Primer control Médico APS: Control del paciente con la documentacién
proveniente del Nivel Secundario. Evaluar segun protocolo. Derivacion a
enfermera para ingreso a Programa AUGE. Formulario notificacion
SOME.

. Primer control enfermera APS: Informar al Nivel Secundario recepcion

del paciente enviado. Control y educacion segun Protocolo. Citar a
Asistente Social.

Primer control Asistente Social APS: Diagndstico Social, tratamiento.
y Educacion,

Alta: Realizado por Neurdélogo del Nivel Secundario: Cuando el
usuario ha cumplido dos afios de tratamiento con farmacos
antiepilépticos, mas un semestre de disminucion paulatina de farmacos,
mas dos afnos de seguimientos y todo este tiempo libre de crisis. Pasa a
Tarjetero Alta.

Tarjetero Paciente Activo: Paciente que asiste regularmente a sus
controles segun citaciones realizadas por protocolo.
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8.

11.

Tarjetero Paciente Pasivo: Paciente inasistente por un periodo de 6
meses desde la ultima citacion para los nifios de 1 a 2 afios, y en
mayores de dos afos, es un afo desde la ultima citacion.

Tarjetero Traslado transitorio: Para efectos de AUGE y poblacién bajo
control, se incorporara el concepto de traslado transitorio a aquel usuario
que es derivado por protocolo AUGE al nivel correspondiente, y debe ser
restado del bajo control por ese periodo. A diferencia del traslado
definitivo, ya sea por edad o cuando el paciente lo solicita, el traslado
transitorio volvera, en el tiempo que el protocolo lo estipula, a su
respectivo nivel de atencion.

Tarjetero Total Bajo Control. Poblacion con diagndstico de epilepsia
correspondiente a la sumatoria de los activos + ingresos + traslados
transitorios y la resta de: - altas, - traslados a otros centros, - fallecidos
y - pasivos.

Se utilizan las siguientes siglas:

. Clasificaciéon de las
Epilepsias: Seran clasificados por crisis

(Clasificacion numérica 1 al 5) y por tipo de epilepsia (Clasificacion en

letras AB o C)

Ej. 1 — A: Crisis parcial simple no refractaria y Epilepsia idiopatica no
refractaria. Esta clasificacién sera usada solo para este protocolo.

. Medicamentos: Sdélo con
fines estadisticos, tarjetero y base de datos

FNB: Fenobarbital

FNT: Fenitoina

AV: Acido valproico

CBZ: Carbamazepina
Biterapia: Bl
Monoterapia: MONO

Atencion Primaria: APS

Nivel Secundario: NS
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Madre, cuando sea grande
iay, qué mozo el que tendrds!
Te levantaré en mis brazos,
como el viento al herbazal.

O te acostaré en las parvas
o te cargaré hasta el mar

o te subiré las cuestas

o te dejaré al umbral.

Y qué casa ha de hacerte
tu nifiito, tu titdn,

y qué sombra tan amante
sus aleros van a dar!

OBRERITO

Gabriela Mistral

Yo te regaré una huerta

y tu falda he de cansar
con las frutas y las frutas
que son mil y que son mds.

O mejor te haré tapices
con la juncia de trenzar;
o mejor tendré un molino

que te hable haciendo el pan.

Cuenta, cuenta las ventanas
y las puertas del casal;
cuenta, cuenta maravillas

si las puedes tu contar...
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