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Resumen

Introduccién: La epilepsia es una enfermedad cerebral caracterizada por la predisposicién neuronal a
generar crisis epilépticas, todo paciente diagnosticado debe seguir las pautas del expediente clinico y
contar con un sistema de referencia y contrarreferencia.

Objetivo. Describir los centros de atencién y las caracteristicas de los pacientes con epilepsia
enviados al Centro de Atencién Integral de Epilepsia 1 (CAIE 1) del Instituto Nacional de Neurologia
y Neurocirugia (INNN); asi como mostrar la necesidad de la descentralizacién de dichos procesos
mediante nuevas tecnologias y a través de proyectos como TeleECHO.

Métodos. Estudio observacional, descriptivo y transversal. Se incluyen las hojas de referencia de
consulta externa de todos los pacientes referidos al CAIE 1 en el INNN en el periodo de enero a
diciembre de 2017, se excluyeron hojas sin datos completos y se obtuvo el nivel de atencién, lugar y
motivo de referencia de los pacientes

Resultados. De 4,866 pacientes referidos al INNN, 627 tenian epilepsia, con una edad media de
33.34 = 15.33 afios; el 52.8% fueron mujeres. La referencia mayor fue de médicos particulares, asf
como cenfros de primer y fercer nivel de atencién de la Megalépolis (Ciudad de México, Estado de
México, Hidalgo, Morelos, Querétaro y Tlaxcala).

Conclusiones. El presente estudio nos permitié conocer y describir los centros de atencién a la salud
que refieren pacientes con epilepsia al CAIE 1 del INNN en un afio. Este conocimiento servird para
implementar el proyecto ECHO, que busca mejorar el sistema de referencia y contrarreferencia y
descentralizar la atencién de los pacientes con epilepsia. La implementacién de dicho programa de
telemedicina en los centros de mayor referencia pretende disminuir esta brecha en el tratamiento de
la epilepsia en México.
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Introduccién

La epilepsia es una enfermedad cerebral caracterizada por
la predisposicién neuronal a generar crisis epilépticas.’
En México se estima una prevalencia de epilepsia de 10
a 20 por cada 1,000 personas;? todo paciente atendido
debe seguir las pautas del manejo del expediente clinico®
e idealmente contar con un sistema de referencia vy
contrarreferencia.® Existen multiples factores que inciden en la
atencién de la epilepsia; entre otros, el costo de los farmacos
antiepilépticos, la disponibilidad limitada de los mismos, el
nivel socioeconémico de los pacientes, la desigualdad entre
centros de salud del sector privado y publico, la escasez de
neurdlogos y epileptdlogos, asi como las limitaciones en
ciertos sectores de acceso a la atencién médica y métodos de
diagnéstico.? Al respecto, el Programa Prioritario de Epilepsia
(PPE) del sector salud en México, tiene como obijetivo la
funcién de normar, coordinar y optimizar las estrategias y
acciones a favor del paciente con epilepsia, su familia y de
la sociedad. El PPE pone énfasis en dos lineas de trabajo: el
desarrollo de centros de atencién y el fortalecimiento de la
atencién primaria.® En el 2020 el PPE contaba con 82 centros
de atencién integral para epilepsia en hospitales publicos
de todo el sector salud. Entre ellos, el Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Sudrez (INNN),
centro de alta especialidad neurolégica de la Ciudad de

México, donde se encuentra el Centro de Atencién Integral de
Epilepsia 1 (CAIE 1).

Los criterios de ingreso y permanencia al CAIE 1 del INNN
son: ser paciente referido de un segundo nivel de atencién
con epilepsia farmacorresistente y/o en descontrol; ser
paciente candidato a cirugia de epilepsia; o ser paciente de
alguna institucién con convenio para ser atendido en el INNN
(Fuente: Oficio de criterios de ingreso y permanencia en la
Clinica de Epilepsia del INNN).

En el afio de 2017 se otorgaron en el INNN 2,051 consultas
de pacientes con epilepsia de primera vez y subsecuentes vy,
durante el afio 2018, 1,680 (Fuente: Archivo Clinico INNN).
Estas cifras muestran la necesidad de la desconcentracién y
descentralizacién de los servicios de salud, tal como lo sefala
la Ley General de Salud.*

Obijetivo

Describir los centros de procedencia y las caracteristicas
de la referencia de los pacientes con epilepsia enviados
al Centro de Atencién Integral de Epilepsia 1 (CAIE 1) del
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN), con

el fin de evidenciar la necesidad de la descentralizacién de
lo atencién con nuevas tecnologias por medio de proyectos
como TeleECHO.

Materiales y método

Se consideraron las hojas de referencia de consulta externa de
todos los pacientes referidos a consulta de epilepsia al CAIE
1 del INNN en el periodo de enero a diciembre del 2017, se
excluyeron hojas sin datos completos. Se elaboré una base
de datos exprofeso en el programa Excel para su posterior
andlisis mediante estadistica descriptiva con medidas de
tendencia central y proporciones, segin fueran variables
dimensionales o nominales, respectivamente. Para analizar la
informacién de los pacientes referidos se tomaron en cuenta
los motivos de consulta por los cuales fueron enviados a dicha
institucién, el sexo de los pacientes, los médicos que refirieron,
asi como los centros y los estados de donde provenian las
referencias. El estudio conté con la aprobacién de los Comités
de Etica e Investigacién del INNN (proyecto No. 40/19).

Se consideré como primer nivel de atencién a los centros de
salud y consultorios donde se encuentran médicos familiares
o generales; como segundo nivel de atencién se incluyd a
los hospitales que cuentan con las especialidades bdsicas de
Medicina Interna, Pediatria, Ginecologia, Cirugia General,
Psiquiatria, y finalmente en el tercer nivel se consideraron
instituciones de salud de alta especialidad que cuentan con
equipos de diagnéstico avanzado para atender enfermedades
complejas.®

’
Se realizé un estudio observacional, descriptivo, transversal y
prospectivo.

Resultados

En el periodo de enero a diciembre de 2017, un total de
4,866 pacientes fueron referidos al INNN para su atencién.
Ochocientos cincuenta y siete pacientes (17.6%) tenian en
su referencia solamente el diagnéstico de “valoracién” sin
que se especificase la patologia neurolégica por la cual eran
referidos. Cuatro mil nueve pacientes (82.4%) fueron referidos
por diversas patologias neuroldgicas. Los tres principales
motivos fueron: epilepsia, cefalea y tumores del sistema
nervioso central (Figura 1).
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Figura 1. Motivos de referencia de pacientes enviados al INNN en total y divididos por sexo
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Motivos de referencia para consulta en el INNN “MVS”

Un total de 627 pacientes con epilepsia fueron referidos
al CAIE 1 del INNN. Trescientos treinta y uno de los
cuales fueron mujeres (52.8%) y 296 (47.2%) hombres.
La media de edad al momento de la referencia fue de
33.34 + 15.33 afios (rango de 15 a 88 afos). De acuerdo
con la distribucién por edad de los pacientes, en ambos
sexos predominé el grupo etario de 15 a 20 afos con
146 pacientes, equivalente al 23% (n=146) del total de las

referencias, con el 56% de mujeres (82/146) (Figura 2).
El 29% (182/627) de los pacientes fueron referidos por
médico particular, el resto, por médicos del sector publico.
Segun el nivel de atencién de envio de pacientes, el 32%
(201/627) fueron referidos del primer nivel de atencién,
8.6% (54/627) del segundo nivel y el 28.3% (178/627) del
tercer nivel; con solo 1.89% (12/627) de otras unidades
(Tabla ).

Figura 2. Distribucién por edad y sexo de pacientes con epilepsia referidos al CAIE 1 en el INNN
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Tabla 1. Centros de referencia de pacientes con epilepsia al
Centro de Atencién Integral de Epilepsia en el Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Sudrez

Centros de referencia Numero de pacientes (%)

Primer nivel de atencién 201 (28%)
Segundo nivel de atencién 54 (9%)
Tercer nivel de atencién 178 (32%)
Médico particular 182 (29%)
Otros 12 (2%)
Total 627 (100%)

Los estados que refirieron el mayor nimero de pacientes
fueron la Ciudad de México, con 60% (376/627), y el Estado
de México, con 27.9% (175/627), seguidos de otros estados
de la Megalépolis.(Tabla 2)

Tabla 2. Estados que refirieron pacientes con epilepsia al Centro
de Atencién Integral de Epilepsia en el Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suérez

Numero de pacientes

Estados n (%)
Ciudad de México 376(60%)
Estado de México 175 (27 9%)
Hidalgo 3 (2%)
Morelos (1 9%)
Oaxaca 10 (1 .59%)
Puebla 9 (1.43%)
Guerrero 8 (1.27%)
Michoacén 8(1.27%)
Chiapas 5 (0.79%)
Veracruz 5 (0.79%)
Guanajuato 2 (0.31%)
San Luis Potosf 1 (0.15%)
Tabasco 1 (0.15%)
Tlaxcala 1 (0.15%)
Yucatdn 1 (0.15%)
Total 627 (100%)

Discusién

Durante el afio estudiado, la epilepsia fue el principal motivo
de referencia al INNN —después de la valoracién neurolégica
no especifica—, ademds de ser el principal motivo de
atencién de consulta externa en dicha institucién. La mayoria
de los pacientes con epilepsia fueron referidos de unidades de
primero y tercer nivel de atencién, asi como de médicos del
sector privado.

Gran parte de los pacientes son referidos de la Ciudad de
México y el Estado de México, asi como de ciudades de la
Megalépolis; esto probablemente se deba a la cercania y a
un adecuado acceso a sistemas de referencia de salud a nivel
local.

En estados mds alejados de la Ciudad de México, vemos que
hay una limitacién en cuanto a referencia, tal vez por falta de
recursos para transportarse a dicho instituto de tercer nivel,
o debido a que algunos estados cuentan con hospitales de
alta especialidad que brindan atencién a estos pacientes.

Estudios poblacionales de incidencia de epilepsia reportan
una distribucién bimodal de la enfermedad, con picos entre
los 5 a 9 afios y mayores de 64 afios,® aunque la prevalencia
de la enfermedad puede ser a cualquier edad. En dicha
investigaciéon, el grupo de edad en el que predominé la
referencia fue el de 15 a 20 afios de edad, seguido del grupo
de 21 a 30 afios, que son poblacién econémicamente activa.
Por otra parte, en la distribucion de acuerdo al sexo se observa
la predominancia de la referencia de pacientes mujeres; es
conocido que la prevalencia de epilepsia es también mayor
en el sexo femenino en este Gltimo grupo de edad y que
esta aumenta en los grupos de edad mayor a 64 afos.’

Al respecto, en el nuevo modelo de atenciéon de salud
— presentado en el 2015 por la Secretaria de Salud de
México— se han establecido estrategias para el cumplimiento
de este derecho, cuyo objetivo principal es alcanzar niveles
elevados de cobertura, sin embargo esto no ha sido
suficiente. En el caso de los pacientes con epilepsia, existe
actualmente un alta demanda en el tercer nivel de atencién,
pese a esto, una mayoria de ellos, en lugar de ser referidos
desde el primer y segundo nivel de atencién y por hospitales
publicos, son enviados desde el tercer nivel de atencién y por
médicos con prdctica privada.® Una de las posibles razones
de la referencia mds alta del tercer nivel en relacién a la de
segundo nivel de atencién es que pacientes que iniciaron con
epilepsia en la edad pedidtrica son enviados de centros de
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tercer nivel de neuropediatria a neurologia adultos al CAIE 1
del INNN; otro motivo de esta alta referencia podria ser que
pacientes canalizados a centros de fercer nivel cercanos a su
domicilio son redirigidos de estas instituciones al CAIE 1 del
INNN, ademds de que existen hospitales de tercer nivel que
no cuentan con programas de cirugia de epilepsia, por lo que
también refieren pacientes para su atencién en el CAIE 1. Estas,
entre ofras razones, parecen ser las que han incrementado
la referencia de tercer nivel a tercer nivel de atencién. Es de
notar esta elevada referencia de pacientes de hospitales de
tercer nivel de atencién, lo que finalmente genera una falla en
el sistema de referencia y produce un efecto “boomerang”, en
el cual el paciente ve incrementada la brecha para acceder a
un diagnéstico, fratamiento y seguimiento oportuno.

Si se contrastan estas cifras con las de paises de altos ingresos,
donde se registran de 30 a 50 por 100,000 casos nuevos de
personas con epilepsia al afio, se observa que en paises de
ingresos bajos dicha cifra puede ser hasta dos veces mayor.
Ademds, se ha documentado que el niUmero de neurdlogos
en estos Ultimos es todavia menor:” se ha reportado que
hay una mediana de neurdlogos de 0.1 por 100, 000
habitantes en paises de bajos ingresos en comparacién
con los 7.1 por 100,000 habitantes en pafses de ingresos
altos. Por otra parte, los datos que se conocen en nuestro
pafs muestran que la frecuencia de farmacorresistencia en
el INNN se ha reportado hasta en 56% de los pacientes.'

Si se parte de las estadisticas internacionales, se observa
que aproximadamente el 70% de las personas con epilepsia
estén controlados con fédrmacos antiepilépticos; y que el 30%
tiene un control inadecuado de las crisis epilépticas, aun con
una terapia correcta farmacolégica.'" Cabe resaltar que el
73.3% de los pacientes con epilepsia activa que residen en
dreas rurales de paises de bajo y mediano ingreso no reciben
tratamiento o lo reciben de forma inadecuada; esto se conoce
como brecha en el fratamiento de epilepsia o treatment gap.'?

Segun estos datos, la mayoria de las personas con epilepsia
en el pafs podrian ser atendidas en el primer y segundo nivel
de atencién. De acuerdo a la Guia de Prdctica Clinica de
atenciéon de pacientes con epilepsia de la CENETEC,' los
criterios que debe de tener un paciente para ser referido a
tercer nivel de atencién son, entre ofros: tener una epilepsia
descontrolada manejada con fdrmacos antiepilépticos tras un
tiempo aproximado de 2 afos de tratamiento sin conseguir
un control efectivo, control inadecuado a pesar de dosis
apropiadas al limite de tolerancia, si el paciente se encuentra
en riesgo mayor de experimentar efectos adversos por el

tratamiento, al existir una lesién estructural, presencia de
comorbilidad psiquidtrica o psicolégica, existencia de duda
diagnéstica y cuando existe deterioro cognitivo o conductual.

Un aspecto que corresponde al personal de salud es el
sistema de referencia y contrarreferencia, el cual constituye
un procedimiento médico administrativo entre unidades
operativas de los tres niveles de atenciéon que facilita
el envio-recepcidén-regreso de pacientes, y que tiene el
proposito de brindar atencién médica oportuna, integral y de
calidad.’ EI' Manual de procedimientos para la referencia
y contrarreferencia de derechohabientes o usuarios orienta
sobre el proceso que debe pasar el paciente para llegar a la
consulta, y determina que dicho procedimiento debe de ser
integral e involucrar la participacién de un amplio grupo de
trabajadores de la salud, que incluya a trabajadores sociales,
enfermeros y médicos; esto con el fin de producir un sistema de
referencia adecuado y correcto de los pacientes y asf enviarlos
al nivel de atencién que requieren segin su padecimiento
para un pronto diagnéstico y un correcto tratamiento.'

Es de tal forma imperativo mejorar el sistema de referencia-
contrarreferencia en el tercer nivel de atencion del CAIE 1
del INNN, con ayuda del manual de procedimientos y
considerando los datos expuestos en el presente estudio.

El panorama de la referencia y contrarreferencia de pacientes
con epilepsia al CAIE del INNN nos permitiré implementar
sistemas internacionales, como el Proyecto ECHO (Extension
for Community Healthcare Outcomes), el cual se compromete
a aftender poblaciones  vulnerables, proporcionando
telementorfa. TeleECHO estd conformado  por equipos
multidisciplinarios, los cuales comparten conocimientos a los
médicos de atencién primaria, quienes llevan un contacto
continuo con los pacientes con epilepsia; estas estrategias
pueden ayudar a brindar un mayor acceso a la atencién de
pacientes, evitar retrasos y descentralizar servicios de tercer
nivel.'

Conclusién

El presente estudio nos permitié conocer y describir los
centros de atencién a la salud que refieren pacientes con
epilepsia al CAIE T del INNN en un afo. Este conocimiento
busca mejorar el sistema de referencia-contrarreferencia
y descentralizar la atencién de los pacientes con epilepsia.
Una de las medidas propuestas es reevaluar la referencia al
CAIE 1 de médicos particulares y ofra canalizar pacientes a
sus centfros correspondientes de primero, segundo o fercer
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nivel de atencién por entidad federativa, tal como se realiza
en ofros paises de Latinoamérica,® mediante acuerdos
interinstitucionales, sobre todo entre hospitales de tercer nivel
de atencién y los ahora 82 centros del PPE.

Finalmente, con estos datos se busca implementar estrategias
futuras de telemedicina'® y TeleECHO en los centros de mayor
referencia de pacientes al CAIE 1 del INNN, con el objetivo de
disminuir la brecha de tratamiento de la epilepsia en México.

Financiamiento

Llos autores declaran que el estudio tuvo fuentes de
financiamiento.
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