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La Ley 20.850 crea un Sistema de Proteccion Financiera para Diagndsticos y Tratamientos de Alto
Costo, y otorga cobertura financiera universal a diagndsticos, medicamentos, dispositivos de uso
médico y alimentos de alto costo de demostrada efectividad, de acuerdo a lo establecido en los
protocolos respectivos, garantizando que los mismos sean accesibles en condiciones de calidad y
eficiencia.
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DIAGRAMA DE FLUJO DE LA RED DE ATENCION
DISPOSITIVO DE ESTIMULADOR CEREBRAL PROFUNDA PARA DISTONIA GENERALIZADA
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Garantia de Proteccion Financiera

En personas con distonia generalizada que cumplan los criterios de inclusidn establecidos en este protocolo y confirmados por el Comité de
Expertos Clinico del Prestador Aprobado para el Dispositivo de Estimulacion Cerebral Profunda, se garantizara:

- Dispositivo de Estimulacion Cerebral Profunda: generador de pulsos implantable, extension y electrodos.
- Generador de pulsos implantable de reemplazo para Dispositivo de Estimulacion Cerebral Profunda.

Garantia de Oportunidad
a. Personas con Distonia Generalizada y confirmados por Comité de Expertos Clinico del Prestador Aprobado para Dispositivo de Estimulacion
Cerebral Profunda, haran uso de este beneficio especifico segun los siguientes criterios:

- Entrega del Dispositivo de Estimulacion Cerebral Profunda al Centro de Referencia del Prestador Aprobado asignado del beneficiario
en un plazo de 30 dias desde la confirmacién del caso por el Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado.

- Entrega de “generador de pulsos implantable” de reemplazo, minimo 150 dias antes de que se cumplan 9 afios desde la cirugia de
implantacion del Dispositivo de Estimulacion Cerebral profunda o la dltima cirugia de reemplazo del generador de pulsos implantable,
al Centro de Referencia del Prestador Aprobado asignado del beneficiario.

b. Continuidad en la atencidn y control, en conformidad a lo establecido en protocolo del Ministerio de Salud para el Dispositivo de estimulacién
cerebral profunda para distonia generalizada.
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Seguimiento:

- Elseguimiento se realizard conforme lo establecido en protocolo del Ministerio de Salud para el Dispositivo de estimulacién cerebral profunda
para distonia generalizada.

*Sera responsabilidad del médico que genera la solicitud de sospecha fundada, notificar mediante el "formulario de constancia informacion al
paciente Ley Ricarte Soto", y pasar al beneficiario de la ley desde la etapa de confirmacion a la etapa de tratamiento y seguimiento en la
plataforma dispuesta por FONASA, una vez que el caso haya sido confirmado por el comité de expertos clinicos.
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PROCESO CLINICO DE ATENCION

El proceso clinico considerado para las condiciones especificas de salud incorporadas a la Ley se
encuentra establecido en protocolos, flujos de atencion y documentos asociados para su
implementacion.

Las condiciones especificas de salud ingresadas en el Sistema de Proteccidon Financiera para
Diagndsticos y Tratamientos de Alto Costo vigente pueden organizarse en dos grupos o flujos
diferentes de acuerdo a la naturaleza de la garantia. El grupo de condiciones especificas de salud
qgue requieren ser confirmadas por algin método diagndstico, el cual también puede estar
garantizado, y el otro grupo que ya cuenta con un diagnéstico y que estan solicitando una terapia
de segunda linea o de mayor complejidad terapéutica, deben pasar por un Comité de Expertos
Clinicos del Prestador Aprobado! que validard este requerimiento, de acuerdo a criterios
establecidos en los protocolos respectivos de cada patologia.

La red de atencidn para esta condicidn de salud se organizara en cinco etapas:

i. Sospecha Inicial

ii. Sospecha Fundada

iii. Confirmacion Diagnostica
iv. Tratamiento

v. Seguimiento

Sospecha Inicial

En personas con distonia generalizada que cumplan con los criterios de inclusién establecidos en
este protocolo y deseen voluntariamente acceder a los beneficios de la Ley N° 20.850, serd el médico

neurdlogo tratante quien debera realizar la “sospecha inicial” para que el caso sea evaluado por un
Centro de Referencia de la Red de Prestador Aprobado?3, a través del sistema definido por el

Ministerio de Salud.

! Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado: La conformacién del Comité de expertos Clinicos del Prestador Aprobado cumple con el propdsito de
proporcionar asesoria, conocimientos de alto nivel y experiencia especializada, en materias especificas relacionadas con el quehacer clinico de los miembros.
Su principal funcidn es ser el grupo revisor y validador de acuerdo a criterios establecidos en los Protocolos de las solicitudes de tratamiento de alto costo
para los problemas definidos en la Ley.

2(Zentro de referencia del prestador aprobado: establecimiento que forma parte de la red de prestadores que tiene por funcién principal evaluar la sospecha
inicial recibida, completando el estudio y posteriormente ingresar datos del caso en la plataforma , como sospecha fundada
3 Prestador Aprobado: Corresponde a cualquier persona natural o juridica, establecimiento o institucidn, que se encuentre aprobada, conforme a lo dispuesto

en el decreto N° 54 del Ministerio de Salud de 2015, que aprueba Reglamento que Establece Normas para el Otorgamiento y Cobertura Financiera de los
Diagndsticos y Tratamientos incorporados al sistema establecido en la Ley N° 20.850.
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Sospecha Fundada

Esta etapa consiste en la evaluacidn del caso por el médico neurdlogo del Centro de Referencia de
la Red de Prestador Aprobado, quien revisara y validard los antecedentes de la sospecha inicial. En
caso de validar la sospecha inicial generara la sospecha fundada, mediante el formulario de solicitud
correspondiente del sistema informatico adjuntando la totalidad de los antecedentes. El médico
gue genera la sospecha fundada serd responsable de la informacidn entregada, la que podrd ser
objeto de auditoria.

Confirmacion Diagndstica

La etapa consiste en la validacion de la sospecha fundada para la entrega del dispositivo de
estimulacién cerebral profunda para personas con distonia generalizada por parte del Comité de
Expertos Clinicos del Prestador Aprobado. El Comité validara o no la solicitud de acuerdo a los
antecedentes presentados y los criterios de inclusién establecidos en este protocolo.

Una vez confirmado, el médico neurdlogo del Centro de Referencia de la Red de Prestador Aprobado
que genera la solicitud debera notificar al paciente su calidad de Beneficiario de la Ley y programara
la cirugia de implantacion del dispositivo en el Centro de Referencia de la Red de Prestador
Aprobado para tratamiento.

Tratamiento

Consiste en la evaluacién del paciente para la cirugia y la provisién del dispositivo de estimulaciéon
cerebral profunda por el Centro de Referencia de la Red de Prestador Aprobado. La garantia cubre
el dispositivo de estimulacion cerebral profunda y el generador de pulso de recambio. Las consultas
médicas, exdamenes y cirugia de implantacidon deberan ser cubiertas por el seguro de salud, acorde
al plan de salud del beneficiario.

Seguimiento

Para esta condicidon de salud, las prestaciones de seguimiento no se encuentran garantizadas, por
lo que debera ser cubierta por los seguros de salud acorde al plan de salud de cada beneficiario. Sin
embargo, son fundamentales para la integralidad del proceso de atencion, facilitando el resultado
de la intervencion.

El seguimiento debera ser realizado por el médico neurélogo y equipo de salud del Centro de
Referencia de la Red de Prestador Aprobado donde se haya realizado la cirugia.

El Ministerio de Salud coordinara la derivacién de pacientes beneficiarios de la Ley que se
encuentran en establecimientos no aprobados para las etapas de tratamiento y seguimiento a la
Red de Prestadores Aprobados.
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INTRODUCCION

Recientemente se ha propuesto una definicién consensuada por un Comité Internacional de
especialistas de distonia, donde se indica que “La distonia es un trastorno del movimiento
caracterizado por contracciones musculares sostenidas o intermitentes que causan posturas o
movimientos anormales, a menudo repetitivos, o ambos. Los movimientos distonicos generalmente
son modelados, retorcidos y pueden ser temblorosos. La distonia a menudo se inicia o empeora por
accion voluntaria y se asocia con el desbordamiento de la activacion muscular” (1).

Existen diversas maneras de clasificar la distonia, en base a las caracteristicas clinicas y la etiologia.
Dentro de las caracteristicas clinicas, se puede clasificar la distonia por la Distribucidn en el cuerpo
gue afectada, a saber: Focal que sdlo involucra una parte del cuerpo. Segmentaria que envuelve 2
0 mas partes contiguas del cuerpo. Multifocal que envuelve 2 o mas partes del cuerpo no contiguas.
Generalizada cuando involucra el tronco y al menos 2 otros partes del cuerpo. Hemidistonia cuando
involucra mas regiones, pero limitadas a un lado del cuerpo (1).

La distonia generalizada puede distinguirse por su etiologia, “primaria” corresponde a aquellos
casos de causa genética o idiopdtica y “secundaria” corresponde a aquellos casos donde la distonia
es un sintoma de una condicidon neurolégica identificada, como una lesién, exposiciéon a alguna
droga o producto quimico (2).

Una reciente revision sistematica estimd una prevalencia de distonia de primaria de un 16,43 por
100.000 personas (intervalo de confianza [IC] del 95%: 12,09 - 22,32), en base a un metanlisis con
6 estudios primarios. Por otro lado, la estimacion de la prevalencia para distonia focal/segmentaria
fue de 15,36 por 100.000 personas (IC95%: 12,06 - 19,55), en base a un metanalisis con 8 estudios
primarios. Sin embargo, dada las limitaciones de los estudios primarios, se intuye que estas
prevalencias subestiman las verdadera prevalencia de la condicion (3).

En las distonias el tratamiento médico debe ajustarse lo mas posible al paciente. La practica clinica
generalmente sugiere que antes de considerar la cirugia de implantacion de dispositivos en
pacientes con distonia deben probarse esquemas de las dosis maximamente toleradas de
medicamentos apropiados (4). En los casos donde la distonia con limitaciones de funciones
(causadas por discapacidad motora, dolor y discapacidad) y el tratamiento médico tiene resultados
insatisfactorios o esta limitado por efectos adversos, debe considerar el dispositivo de estimulacion
cerebral profunda (4,5).

Actualmente el dispositivo de estimulacidon cerebral profunda cuenta con una relacién de
eficacia/seguridad que la constituye como una opcidén de tratamiento (4,5). Existen casos que
muestran una mejoria clinica significativa con el dispositivo de estimulacién cerebral profunda,
observandose que pueden llegar a restaurar el funcionamiento normal o casi normal y evitar los
costos fisicos y emocionales de un periodo prolongado de disminucion del funcionamiento fisico y
social (5,6).
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OBJETIVO GENERAL

Entregar orientaciones a los equipos de salud para estandarizar el manejo clinico de personas con
distonia generalizada que requieran estimulacidn cerebral profunda.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Entregar orientaciones para estandarizar los criterios de identificaciéon y seleccion de
aquellas personas que presenten distonia generalizada y requieran de dispositivo de
estimulacién cerebral profunda.

- Entregar orientaciones que permitan estandarizar el procedimiento de acceso al dispositivo
de estimulacién cerebral profunda en personas con distonia generalizada y su seguimiento.

AMBITOS DE LA APLICACION

Dirigido a profesionales del equipo de salud que atienden a personas con distonia generalizada
gue requieran dispositivo de estimulacion cerebral profunda.

POBLACION OBJETIVO

Personas con distonia generalizada que requieran dispositivo de estimulacidn cerebral profunda,
segun los criterios inclusién establecidos en este protocolo.

DEFINICION DE LA TECNOLOGIA

La estimulacién cerebral profunda es un método de estimulacion intracerebral a través de la
aplicacion directa y controlada de corriente eléctrica a nucleos subcorticales especificos y se realiza
a través de un dispositivo de estimulaciéon cerebral profunda que debe ser implantado
quirargicamente (6).

El dispositivo consta de tres componentes: el electrodo, la extensidn (cable delgado y aislado) y el
generador de pulsos implantable. La punta del electrodo se posiciona dentro del drea objetivo del
cerebro. La extensidon conecta el electrodo con el generador de pulsos implantable y pasa bajo la
piel de la cabeza, el cuello y el hombro. El generador de pulsos implantable genera la corriente
eléctrica gracias a una bateria interna y se instala subcutaneamente, habitualmente en la regién
pectoral. Cabe destacar que el generador de pulsos implantable tiene una bateria de duracidn
limitada, por lo que debe realizarse una cirugia de reemplazo (6,7).

Se han estudiado diferentes ntcleos para estimulacién cerebral profunda en personas con distonia,
incluido el globo palido interno, el nucleo ventral intermedio del tdlamo o el nucleo subtalamico,
con el propdsito de modular la excitabilidad cortical. En la préctica clinica, el globo palido interno es
el objetivo principal para las personas con distonia (4,6).
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Una vez que el dispositivo esté instalado, se envian pulsos eléctricos al cerebro que controlan el
movimiento, bloqueando las sefales nerviosas anormales que causan los sintomas de la distonia

(6).

MANEJO CLINICO

Garantia de Proteccion Financiera

En personas con distonia generalizada que cumplan los criterios de inclusion establecidos en este
protocolo y confirmados por el Comité de Expertos Clinico del Prestador Aprobado para el
Dispositivo de Estimulacién Cerebral Profunda, se garantizara:

- Dispositivo de Estimulacion Cerebral Profunda: generador de pulsos implantable, extension
y electrodos.

- Generador de pulsos implantable de reemplazo para Dispositivo de Estimulacién Cerebral
Profunda.

Garantia de Oportunidad

Personas con Distonia Generalizada y confirmados por Comité de Expertos Clinico del Prestador
Aprobado para Dispositivo de Estimulacién Cerebral Profunda, haran uso de este beneficio
especifico segun los siguientes criterios:

- Entrega del Dispositivo de Estimulacién Cerebral Profunda al Centro de Referencia del
Prestador Aprobado asignado del beneficiario en un plazo de 30 dias desde la confirmacion
del caso por el Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado.

- Entrega de “generador de pulsos implantable” de reemplazo, minimo 150 dias antes de que
se cumplan 9 afos desde la cirugia de implantacion del Dispositivo de Estimulacién Cerebral
profunda o la ultima cirugia de reemplazo del generador de pulsos implantable, al Centro
de Referencia del Prestador Aprobado asignado del beneficiario.

Criterios de Inclusion

El paciente para ser validado por el Comité de Expertos Clinico del Prestador Aprobado para
Dispositivo de Estimulacion Cerebral Profunda deberd contar con los siguientes criterios, los cuales
deberan recolectarse en la etapa de sospecha inicial y sospecha fundada.

Los antecedentes para la Sospecha Inicial a recabar por el médico neurdlogo tratante, son:

- Personas con diagnostico confirmado por médico neurdlogo de distonia generalizada:
o Primaria, la cual debe ser respaldada con examen genético o antecedentes de
familiares directos.
o Secundarias tardias, distonia por fdrmacos, con mds de 2 afos de evolucién.
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o Secundarias a enfermedades neurodegenerativas con respuesta conocida a la
estimulacion cerebral profunda.

- Edad: el paciente debe tener como minimo 3 afos de edad (8).

- Imagenes de Resonancia Magnética de encéfalo.

- Video de desempeio motor de paciente y consentimiento informado para grabacion:
video de una extensién de 3 minutos como maximo donde se muestre al paciente de frente,
a cuerpo entero estando sentado, parado y en accidn: caminado o realizando el movimiento
que le sea posible (Ver Anexo n°01y 02).

- En caso de personas con patologia animica o conductual, se requiere presentar informe
psiquiatrico favorable.

- Cuestionario Socio Sanitario: evaluar las condiciones de la residencia y la red de apoyo del
beneficiario. En caso que se considere que no existen las condiciones necesarias, se deberd
realizar las gestiones o consideraciones necesarias mientras se tramite la postulacién. En
ningun caso puede desestimarse realizar o aplazar la cirugia en base a los resultados de este
cuestionario (Ver Anexo n°03).

Antecedentes para la Sospecha Fundada a recabar por el médico neurdlogo del Centro de
Referencia del Prestador Aprobado, son:

- Estudio etioldgicos.
o Prueba de levodopa.
o Niveles ceruloplasmina y cupremia.
o Enlos casos en que el neurdlogo lo considere necesario, incluir estudio genético.
- Compromiso de adherencia al tratamiento y seguimiento postoperatorio del paciente: El
paciente o su cuidador debe declarar el compromiso de realizar la cirugia y los controles de
seguimiento que el Prestador Aprobado estime necesarios (Anexo n°04).

Criterios de exclusion

- Personas con patologia animica o conductual refractaria a tratamiento por mas de 6 meses
0 sin respuesta a tratamiento por equipo de salud mental (psiquiatra y psicélogo).

- Personas con Trastorno Neurocognitivo Mayor, segun el Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders V (DSM-V).

- Enfermedades Sistémicas Graves con Riesgo Vital.

Tratamiento

El tratamiento consiste en emitir pulsos eléctricos en partes especificas del cerebro que interfieren
y bloquean las sefiales eléctricas que causan los sintomas de la distonia a través del dispositivo de
estimulacién cerebral profunda. El dispositivo es instalado quirdrgicamente por un neurocirujano.

Una vez que sea confirmado el paciente por el Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado
y antes de realizarse la cirugia se deben realizar las siguientes evaluaciones:

10
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e Evaluacién por Neurocirujano: Esta evaluacion tiene como objetivo evaluar al paciente

antes de la cirugia y solicitar los exdamenes preoperatorios que el especialista estime
necesarios, como: hemograma, electrocardiograma, pruebas de coagulacién, resonancia
magnética quirdrgica, etc.

e Evaluacion por Fisiatra: Esta evaluacién tiene como objetivo determinar el nivel funcional

del paciente, los déficits, limitaciones de la actividad y restriccidn de la participacidon que
posea el paciente. Ademas determinar el nivel de instruccién del cuidador (Ver Anexo n°04).

Seguimiento

Los controles de seguimiento no se encuentran garantizados, sin embargo, son fundamentales, por
lo que deberdn ser cubiertas por los seguros de salud correspondientes. A continuacién el objetivo
de los controles se seguimiento por profesional:

- Neurdlogo especialista en trastornos de movimiento: Los controles son realizados por el
neurdlogo especialista en trastornos de movimiento del Centro de Referencia de la Red de
Prestadores Aprobados donde el beneficiario se realizé la cirugia. El control tiene como
objetivo:

o Evaluar el grado de discapacidad, y la dispersion en el cuerpo y severidad de los
movimientos de la distonia.

o Ajustar los parametros del dispositivo de estimulacién cerebral profunda (voltaje,
frecuencia, ancho de pulso, polaridad de polos y tipo de corriente). En aquellos
casos en que el Centro de Referencia no cuente con un neurdlogo especialista en
trastornos de movimiento, serd el neurocirujano quien realice el ajuste de los
pardmetros.

- Neurocirujano: Los controles son realizados por el neurocirujano del Centro de Referencia
de la Red de Prestadores Aprobados donde el beneficiario se realizé la cirugia, y tiene como
objetivo:

o Evaluar el estado del paciente pos operacion, la cicatrizacidén, posicion del
dispositivo, etc.

o En aquellos casos en que el Centro de Referencia no cuente con un neurdlogo
especialista en trastornos de movimiento, el neurocirujano que realizé la cirugia
serd quien ajustara los parametros del dispositivo de estimulacién cerebral
profunda (voltaje, frecuencia, ancho de pulso, polaridad de polos y tipo de
corriente).

- Fisiatra: Durante el primer afio los controles seran realizados por el fisiatra del Centro de

Referencia de la Red de Prestadores Aprobados donde el beneficiario se haya realizado la
cirugia, sin embargo después del primer afio postoperatorio el beneficiario podra
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continuar los controles en el centro habilitado mds cercano a su residencia. El objetivo de
los controles de seguimiento es:
o Evaluar funcionalidad, definir intervenciones de rehabilitacién y manejo de dolor
(Ver Anexo n°04).
o Identificar necesidad de prescripcién de ayudas técnicas, deteccion de barreras
ambientales, entre otros.
o Gestionar derivacién oportuna a otros centros.

Esquema de seguimiento: El esquema de seguimiento sugerido, corresponde al determinado en la
siguiente tabla:

PROFESIONAL PERIODICIDAD DE CONTROLES

Al 7mo dia posoperatorio
Al 15vo dia posoperatorio
Al 7mo dia posoperatorio
Al 15vo dia posoperatorio
Al 3er mes posoperatorio
Al 6to mes posoperatorio
Al 12vo mes posoperatorio
Después de cumplido el ler afio posoperatorio, 1 control semestral en los
nifios y 1 control anual en adulto
Al 7mo dia posoperatorio
Al 15vo dia posoperatorio
Al 3er mes posoperatorio
Fisiatra Al 6to mes posoperatorio
Al 12vo mes posoperatorio
Después de cumplido el ler afio posoperatorio, 1 control semestral en los
nifos y 1 control anual en adulto*
* Después del primer afio posoperatorio el Centro de Referencia de la Red de Prestador Aprobado podra coordinar
que el paciente continute con los controles semestrales en el Centro habilitado mas cercano al domicilio del paciente.

Neurocirujano

Neurdlogo especialista en
trastornos de movimiento

Escala a realizar en el control con neurélogo/neurocirujano: con el objetivo de ir evaluando el
avance del beneficiario debe aplicarse Escala de evaluacidon de distonia Burke Fahn Marsden
(BFMDRS, por sus siglas en inglés) (Ver Anexo n°06).
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AUTORIZACION DE COBERTURA DE TRATAMIENTO

La validacién de la indicacién del tratamiento por parte del Comité de Expertos Clinicos del
prestador aprobado, se hara en base a la evaluacién de los antecedentes dispuestos en las etapas

de “Sospecha inicial” y “Sospecha fundada”, requiriéndose para ello la siguiente documentacion:

- Formulario de sospecha.
- Antecedentes y documentos requeridos en este protocolo.

Los antecedentes clinicos que motiven la postulacién deben estar adecuadamente registrados en la
ficha clinica. La veracidad de estos antecedentes es certificada por el médico que hace la solicitud y
podrdn ser objeto de auditoria.

REQUISITOS DE INFORMACION

Los requisitos de informacién para postular a los potenciales beneficiarios al sistema de proteccién
financiera de la ley 20.850, se encuentran disponibles en el sistema informatico dispuesto por
Fonasa, http://www.fonasa.cl, cuya informacidn solicitada para cada condicion especifica de salud,
estd acorde a lo establecido en cada protocolo, la cual deberd ser digitada de manera electrdnica.

13
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ANEXO N°01. CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA GRABACION DE VIDEO DE
DESEMPENO MOTOR - BENEFICIARIO

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL BENEFICIARIO

Yo , RUN

nombre paciente RUT paciente

Estoy en conocimiento de que dentro de los antecedentes requeridos para optar como
beneficiario/a del “Dispositivo de estimulacidn cerebral profunda para distonia generalizada” (Ley

20.850), mi médico tratante

nombre médico tratante

debe filmar un video en el que yo aparezca de cuerpo entero, estando sentado, parado y en accion.

Mediante el presente, autorizé libre y voluntariamente a que este video sea realizado por mi médico
tratante y enviado a un médico neurélogo del Centro de Referencia de la Red de Prestador Aprobado
y al Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado, con el Unico propdsito de que evalien mi

desempeino motor.

FIRMA

Nombre Beneficiario/a
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ANEXO N°02. CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA GRABACION DE VIDEO DE
DESEMPENO MOTOR — CUIDADOR

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL CUIDADOR

Fecha: / / /
dia mes  afio

Yo , RUN

nombre cuidador/a RUT del cuidador/a

cuidador/a del/la paciente

, RUN

nombre paciente RUT paciente

estoy en conocimiento de que dentro de los antecedentes requeridos para que el/la paciente opte
a ser beneficiario/a del “Dispositivo de estimulacidn cerebral profunda para distonia generalizada”

(Ley 20.850), el médico tratante

nombre médico tratante

debe filmar un video en el que aparezca el/la paciente, de cuerpo entero, estando sentado, parado

y en accion.

Mediante el presente, autorizd libre y voluntariamente a que este video sea realizado por el médico
tratante y enviado a un médico neurélogo del Centro de Referencia de la Red de Prestador Aprobado
y al Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado, con el Unico propdsito de que evalten el

desempeno motor del paciente.

FIRMA

Nombre Cuidador/a
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P2 -l ANEXO N°03. CUESTIONARIO SOCIO-SANITARIO

Fecha: / / /
—— dia mes ano
IDENTIFICACION DEL/LA PACIENTE RUT -
Nombre Apellido paterno Apellido materno
Fecha de nacimiento Celular Teléfono fijo
Direccion ndmero depto
Area
1. Urbana
Villa/Poblacién Comuna Region 2. Rural
Posee credencial de discapacidad otorgada por la Comisién de medicina preventiva si no
~ Bsta e invalidez (COMPIN).
informacion
no es éUso de Ayudas Técnicas? sl no

requisito para

En caso de contar con credencial COMPIN. Indique el grado de discapacidad (porcentaje)

postulacion
%

éCual es el nivel de educacion formal actual?

c o | Tipo de residencia
0 ©
U . . . C P .
5 1. Ninguna 4. Mediaincompleta % 1. Vivienda particular
_g 2. Basicaincompleta 5. Media completa 'g 2. Institucién, nombre:
0-’ 3. Basica completa 6. Universitaria o técnico superior = 3. Otro, especificar:
AMBITO si no Observaciones

éVive solo o sola en su residencia?

éLa residencia cuenta con electricidad?

éLa residencia cuenta con un teléfono o celular
operativo?

éLa residencia cuenta con agua potable de red
sanitaria?

caracteristicas de la
residencia

éLa residencia cuenta con un bafio con
alcantarillado y lavamanos?

9 | éSeaccede facilmente a la residencia?
(] .
S | éCuenta con un medio de transporte para ser
© .
trasladado en caso de urgencia?
S ¢Muestra disposicidn para aprender los cuidados
‘S | posoperatorio?
(%]
o) . . .
2 | {Muestra disposicion para asistir a los controles
2

posoperatorios de seguimiento?

Continua
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IDENTIFICACION DEL CUIDADOR/A PRINCIPAL RUT -
Nombre Apellido paterno Apellido materno
Fecha de nacimiento Celular Teléfono fijo
Direccion numero depto
Area
1. Urbana
Villa/Poblacién Comuna Region 2. Rural
¢Cual es el nivel de educacion formal actual? Relacién con el/la paciente
c
‘0
1. Ninguna 4. Media incompleta 'g 1. Madre/padre 4. Hermana/o
2. Bésica incompleta 5. Media completa @ | 2. Hijo/a 5. Vecino
3. Basica completa 6. Universitaria o técnico superior 3. Pareja 6. Otro:
(0] si no Observaciones

> 3
disposicion | € | educacién
@

-

¢Muestra interés y disposicion para aprender los
cuidados posquirurgico?

¢Muestra interés y disposicion para asistir a los
controles de seguimiento?

Capacidad de

¢El cuidador vive en la misma residencia que el/la
paciente?

¢El cuidador ha recibido capacitacién y/o
entrenamiento en el cuidado del beneficiario?

cuidado

¢El cuidador se considera capacitado y en
condiciones de dar respuesta a los cuidados del

beneficiario?

Requerimientos para asegurar un buen seguimiento del beneficiario
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ANEXO N°04. COMPROMISO DE ADHERENCIA AL TRATAMIENTO Y SEGUIMIENTO
POSTOPERATORIO DEL PACIENTE

COMPROMISO DE ADHERENCIA AL TRATAMIENTO Y SEGUIMIENTO
POSTOPERATORIO DEL PACIENTE

Yo , RUN

nombre beneficiario/a o cuidador/a RUT del beneficiario/a o cuidador/a

Me comprometo a seguir responsable y cuidadosamente todas las indicaciones
farmacolégicas y no farmacoldgicas entregadas por el equipo médico a cargo,
correspondientes al control de los sintomas de distonia generalizada, por medio

dispositivo de estimulacién cerebral profunda.

Junto con lo anterior, me comprometo a hacer lo necesario para que se realicen las
cirugias para implantacidn de este dispositivo o de recambio del “generador de pulsos
implantable” y de acudir a por lo menos el 90% de los controles para el seguimiento y

ajuste de parametros.

FIRMA FIRMA FIRMA
Nombre: Nombre: Nombre:

BENEFICIARIO/A CUIDADOR/A NEUROLOGO
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ANEXO N°05. PAUTA DE EVALUACION FUNCIONAL Y CRITERIOS DE EVALUACION DE

DOLOR

Pauta de evaluacion funcional

IDENTIFICACION DEL PACIENTE

RUT

Nombre

Apellido paterno

Apellido materno

ASPECTO

Independiente

Dependencia leve

Dependencia
moderada

Dependencia grave

Alimentacion

Higiene menor

Higiene mayor

Control de esfinter

Vestuario superior

Vestuario inferior

Transferencias

Traslados

D00 N U ]W ()=

. Comunicacioén

10. Escritura

Observaciones:

Criterios de evaluacion de dolor

- Segmentos corporales dolorosos.

- Intensidad del dolor medida por Escala Analdgica Visual (EVA).

- Tipo de dolor: nociceptivo, neuropatico o mixto. Para evaluacién de dolor neuropatico se
sugiere utilizar escala Dolour Neuropathique 4 (DN4).
- Frecuencia de crisis de dolor.

- Factores atenuantes.
- Factores agravantes.
- Tratamiento.

- Respuesta a tratamiento.
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ANEXO N° 06. ESCALA DE EVALUACION DE DISTONIA BURKE FAHN MARSDEN
* Traduccién realizada por el equipo elaborador de la escala original (9).

IDENTIFICACION DEL PACIENTE RUT

Nombre Apellido paterno Apellido materno

CALCULO DE PUNTAJE POR ESCALA

Fecha de evaluacion:

A. ESCALA DE MOVIMIENTO [Po | P S T P S T P S T P S
1. Ojos 0,5
2. Boca 0,5
3. Habla y deglucién 1
4. Cuello 0,5
5. Brazo derecho 1
6. Brazo izquierdo 1
7. Tronco 1
8. Pierna derecha 1
9. Pierna izquierda 1
Suma puntaje total EM | -- -- -- -- o= o= o= o=
B. ESCALA DE DISCAPACIDAD Puntaje Puntaje Puntaje Puntaje
1. Habla
2. Escritura

3. Alimentacion

4. Comer/tragar

5. Higiene

6. Vestirse

7. Caminar

Suma puntaje total E.D.

Po= ponderacion/ P= Factor de provocacion/ S= Factores de severidad
T=Po*P*S

Suma puntaje total E.M.= T1+T2+T3+T4+T5+T6+T7+T8+T9

Suma puntaje total E.D.= ptj1+ ptj2+ ptj3+ ptjd+ ptj5+ptj6+ptj7
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VALORACION POR ESCALA

A. ESCALA DE MOVIMIENTO
P. Factor de provocacion

General P Habla y deglucién P
Sin distonia en reposo 0 ACCION......cccueveirrireiriereee e O | NiNBUNO...cetiiiiiiiintieeeer ettt 0
Distonia en una accion especifica.......ccccvvveeeiniveneceiiece e 1 | Ocasional, cualquiera 0 ambas.......c.ccccevevrereenene. 1
Distonia en MUchas aCCiONES.......cccceverererecreierinrirree e ee e 2 | Frecuente, en cualquiera.......cccvevviveneeceececcenennnnn 2
Distonia en la accidn en parte del cuerpo distante, o
intermitentemente €N rePOSO......ccocvereveeereriereeese e 3 | Frecuente en unay ocasional en la otra................ 3
Distonia presente €N rePOSO.....cccccveuecvererrirrereeeeeetestesee e seesenes 4 | Frecuente €N ambas .....ccceeeveeevereevenecerieressene e 4
S. Factores de severidad
1. Ojos S
SIN IS ONIA PrESENTE. .. ittt ettt sttt ettt sttt e teste st e st e sea b eseb e et e e et aaeabeste ste st st esessessesaes e st aneaasase st stesssnsssassasensenss 0
RF e e B e Tg o F- o 1Yol Tor- 1 [o o - OO OO SRRPRR 1
Leve: Parpadeo frecuente sin espasmos prolongados de CIErre de 0jOS ......ccvivireececcececeree st st 2
Moderado: Espasmos prolongados de cierre de parpado, pero con ojos abiertos la mayor parte del tiempo.......... 3
Grave: Espasmos prolongados de cierre de parpado, con los ojos cerrados al menos el 30% del tiempo ................ 4
2. Boca
SIN ISTONIA PrESENTE. ... .uiuietietietie ettt steste e et st e ere e e steeteste s e e seatestebassesssrsaseete st stessnsssansasassassersasesseate st stessssentastesansns 0
Ligera: Gesticulaciones ocasionales u otros movimientos de la boca (Ej, mandibula abierta o apretado;
MOVIMIENTO A 18 IENGUA)...etiieiece ettt ettt ettt e e ae e beste st e e e s e st eb s ebe st essaseate et ses stensssessenbesassarsesansans 1
Leve: Movimiento presente menos del 50% del tI@MPO......cccciirireiieecirteie e sttt st s e s sesesess e e snnes 2
Movimientos distdnicos moderados o contracciones presentes la mayor parte del tiempo .......ccceceeeceieieeecece e 3
Movimientos distonicos severos o contracciones presentes la mayor parte del tiempo.......ccccoceveceieieiceececcece e, 4
3. Habla y deglucién
o o 4= OO 0
Levemente involucrado; habla facilmente, comprensible o asfixia
o Tt 1 o o - | ORI 1
Algunas dificultades para comprender el habla 0 asfixXia freCUBNTE..........uceevecei et 2
Dificultad marcada para comprender el habla o la incapacidad de tragar alimentos firmes........ccococevevevecrerinrenee. 3
Anartria completa o casi completa, o dificultad marcada para tragar alimentos blandos o liquidos ..........c.ccccueuuiens 4
4. Cuello
SiN ISTONIA PrESENTE......uiietietietieeee et ctesteste st e e ettt et st e s esetestesee st easatastesaesess st aasabe st stessesssasasasaesaesarsaassasate st sbenssnsatassasansanss 0
LigEra: tirONES OCASIONAIES ....ooeeeeieeiiiece ettt ettt st st st e e e s et et et eaeabesbe st ste e sbestesaesessansaasase st stesssssnsassanensens 1
TOrtiCOIS ODVIA, PEIO IVttt et ettt e st st st s bt e e e e s abeee e e beee e e st baaeeenstaaeseansteeeessssseaeennnsens 2
TIFONES MOUEIAUOS ...ttt sttt ettt ea et et b ses et eaeebesesbes e ebesesbebereebesea b ebaseebesenbeb s ea st ses st eatsbsses et ane st seateseesen 3
TIFONES INTENSOS ...eueiuteueete et et sttt ettt ettt stesee sttt bbb ettt eateatebesee st aeabes bes s eseas et eateatese see e e stases s ben s s eateatenesee seenesnnanean 4
5y 6. Brazos (D-I)
SIN ISTONIA PrESENTE......uiietietietet ettt st ettt et st ebe s te st e st e seatestebaes e s et aseabe st steseesessestasaesaesesansaasate st stenssssnsassesansenss 0
Ligera distonia. Clinicamente iNSigNIifiICaNTE. ... ittt st st e e e s st ers s saeete st sbe e s 1
Leve: Distonia evidente, PEro N0 INCAPACITANTE......c.ccicieieeeeeeecetetiee e et e e eette e e e eet it ee e e eeabeeeeeesasbeeeeessteeeaeensseseesansens 2
Moderada: Capaz de agarrar, con alguna funcion
00T o TU - OO OO OO O TSRO T YRS 3
Grave: Sin CAPACIAAT B ABAITAr ... ..o e e e ceceee ettt et rteste s e e e e e e steete et eee e et ee b e e s tes e aes seestestestesasersessaessansaassannesnnsstestesrnees 4

Continua
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7. Tronco

SIN ISTONIA PrESENTE......ucietietietit ettt st e ettt et et e e st ebeste st e st e seatesbebaetesesaasabe st stessesssssatasaesaesessenssasate st stensensntessasansaass 0
Ligera flexion; clinicamente iNSiGNifiCaNTE.......ocii it et ae st st e e e s bbb et e e aae s ebeetas 1
Flexion definida pero sin interferir con estar de Pie 0 CAMINAI.......uiiiiciiiii i 2
Flexion moderada; interfiere con estar de Pie 0 CAMINAI......civi i et st st st e e e e 3
Extrema torsion del tronco que impide estar de Pi€ O CAMINAT.......iiiiiciire it st aer s esr e aresae e s 4
8y 9. Piernas (D-I)

SIN ISt ONI PrESENTE. .. ittt ettt st ettt sttt et ebeste st e st s eabeseb e et e e et aae et see see e e e saeateseessesersansaasabesen stenessnssassesensaass 0
Ligera distonia pero sin causar dificultad; clinicamente insignificante........ccoueieiiricii e e 1
Distonia leve: Camina enérgicamente Y SiN @YU .....cccevueeeuiiriieiniirecreee e e seseesereer st essaestesteste e e sessessesassensaseesseeseenes 2
Distonia moderada: Severa dificultad para caminar 0 requiere ayuda.........ccececveieininineresie e s 3
Grave: Incapaz de estar de pie 0 caminar en la Pierna iNVOIUCIada.......coece e e e e e 4
B. ESCALA DE DISCAPACIDAD DE DISTONIA

1. Habla Ptj
Lo o o - OO TSR SUTST TSRt 0
Ligeramente involucrado, de fAcil COMPIrENSION........c.ccuiuiieieee ettt st st e e st e bt as et sae et eee 1
Algunas difiCUltades PAra COMPIENUET ..ottt sttt et ee s e teste st ste e sessesaesaesenserseneesestessennasensensananan 2
Dificultad Marcada €N 13 COMPIENSION......c.ccuiirireireere et sttt ettt st ste s testese e e e b e b e st e e asssae st ses seesessassentesessaseesstesees 3
ANArtria ComMpPleta 0 Casi COMPIETA....ciiii e ettt et st st st e e b b et e e st ese st sbesee e e s beneanees 4
2. Escritura

1o T2 0 = TSRO 0
Ligera dificultad, PEro IEGIDIE. ... ettt sttt e e s s et et et et sbe s be e e e s s b et e e eaeane ane 1
(O T 1 L=T=4] o L= OO O TSRS 2
1Y =41 o 1O OO TSSO 3
No puede agarrar €l IAPIZ Y MANTENEIIO ..ot beste st st e e e b et et e esssaeabeseesessnsensanes 4
3. Alimentacion

INOFIMI@L. . ettt ettt sttt sttt e et et ae st ea bbb ses es et eae se e sea s ea st aes et e s sesea et e a s4ea b et eae e b aea et e aeehesea ek eat ebsen bt ene st e beres 0
US@ LrUCOS; INAEPENUIENTE. ....eciiiie ittt ettt ettt e st e e s et et e e st ese s e e seastessebess e e asesbe s sessessassesbes et anearnanente aee 1
Puede alimentarse, PEIO NO COMA.. . iiiiiiiiiiieteist sttt e e ste st e ettt es e ase e s stessessestes st ersereasestesteseesensessassessasassernaenan 2
Yo ] Lol o TUL=To [l ol g g V=T gelo T i F= 11 1 4 - Ya Lo FOSu OO OO PO R TRRP 3
ComMPletameENnte EPENUIENTE. ...ttt st et bt et et saeste st ste e e sesaestebaesaesersasesaeate s st seesessansansessnses 4
4. Comer/tragar

INOFIMI@L ettt ettt ettt st et et st sea ek s b ses b eb et ebeses bt ebesen s ebertebe seses et e b senbeb et eae se b et et eb senen bt ebe saesentee e eae st aens 0
FiN ToT={o X oTor=1Y (o] o - FSU OO OO OO U OO OSORUTSR 1
Ahogo frecuente; difiCUAd @l TragAr.. ..ottt e e et e e e et e e e e et e e e e e e ateeeesensnbeeeeeesteeeseeansrenas 2
Incapaz de tragar aliMENTOS SOIITOS. ....ccici ittt ettt b et et e e ebesbesteste e s as s bestet e st eassasatestesteseeasnsssanssnnes 3
Dificultad marcada al tragar alimentos blandos Y HQUIOS.........cceeeeeie ettt st es s et sae s aesae s 4
5. Higiene

IO et st et e ettt et et et st sbe st see e seatesbeb e et e e et ese sbe st st e sensentes b et e e ea ehe she st see e Ren e s tebene e e aneen eas 0
[ le g Tl o1 o IR T Ve [=Y o T=T Ve [T=Y o1 OO R 1
Necesita ayuda con algunas aCtiVIdAdEs. ... .o i cceceieee e e e e e e e et e e e e e e e e e s seeanasrsaeeeseaeesesessnnnnsnns 2
Necesita ayuda con la mayoria de 1as aCtiVidades........cc e ceececee ettt ettt ettt seete st st e bes e saeb e e e eee 3
Necesita ayuda con todas [2S ACtiVIAAUES. .....ccii et te et s e e e ettt s e e sbestesbesan e s e se et aenbennenan 4

Continuda
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6. Vestirse

1\ To T ' o - | O O USSR U
TOIrPE PEIO INAEPENAIENTE.....cueiiee ettt ettt et ste st et e es et ees et ersereesesae st seesessenssesserseaseste st ssnsensansen
Necesita ayuda con algunas actividades
Necesita ayuda con la mayoria de las actividades
[ gTor=] o I 2SO S O O OTrOEUTSTPOUPT S TR UPRY PSSP

7. Caminar

IOttt st st e e bt et et e e et ebe st see st seatestebeee e e et ese eb et st sessessentesbeb et eaeaRe aReeh st seeaesbenbenter e et eneaneene aae
Ligeramente anormal; apenas PerCEPLIDIE ..o s s e e et s b
Moderadamente anormal, obvio para el 0bservador iINGENUO...........cuiiviviceie e st ereerees

CoNSIdErablemMENtE ANOIMAL.....c.oici e sttt e st es et e s st ses esess stees s et asesbeseatese st sensesersasenersesaseesen
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