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PRESENTACION

La epilepsia es uno de los trastornos neurolégicos crénicos mas comunes, que afecta a millones
de personas en nuestro continente. A pesar de ello, se estima que la brecha de tratamiento en
América Latina y el Caribe es superior a 50%.

Existen tratamientos simples y costo-eficientes que pueden ser manejados a nivel de la
atencion primaria y que permiten que la gran mayoria de las personas con epilepsia puedan
llevar una vida normal. Sin embargo, uno de los problemas claves que afrontan los sistemas de
salud de la Region es la poca capacidad resolutiva de los equipos de atencidn primaria para la
identificacion y manejo de los casos de epilepsia. Por otro lado, la epilepsia continda siendo una
enfermedad que se percibe de manera estigmatizada, discriminatoria y excluyente.

Reconociendo la carga que representa la epilepsia y la brecha de tratamiento existente en los
paises, en el afio 2011, el 51.° Consejo Directivo de la Organizacién Panamericana de la Salud
(OPS) adoptd la Estrategia y plan de accidon sobre epilepsia. La Resolucién aprobada por los

Estados Miembros puso énfasis en que “se trata de un problema relevante de salud publica”.

En el marco de las actividades para apoyar la implementacion de la Estrategia Regional, en
agosto de 2013, se desarrollé en Santiago de Chile un Taller Latinoamericano que tuvo como
objetivo discutir e intercambiar opiniones sobre algunas experiencias exitosas llevadas a cabo
en América Latina en el campo de la epilepsia, aprender de estas iniciativas y evaluar la
posibilidad de implementarlas en otros paises de la Regidn.

El presente documento técnico recopila las principales presentaciones realizadas en el taller de
Chile, revisadas y actualizadas por sus autores, a las que se anadieron otras contribuciones. Es
un documento util, importante y bien estructurado, que ponemos a disposicién del publico en
nuestra pagina web.

La 68.2 Asamblea Mundial de la Salud, que sesioné en mayo de 2015, aprobé el Informe “Carga
mundial de epilepsia y necesidad de medidas coordinadas en los paises para abordar sus
consecuencias sanitarias y sociales y su conocimiento por el publico”. Esto constituye un paso
muy importante que coloca la epilepsia en la agenda global de salud publica.

En agosto de 2015, llevamos a cabo un segundo Taller Latinoamericano sobre epilepsia en
Tegucigalpa, Honduras, que nos permitié continuar dando seguimiento a la implementacién de
la Estrategia Regional a nivel de los paises, asi como discutir avances y desafios de cara al
futuro. Como conclusién de esta actividad, se establecieron acuerdos concretos que seran
objeto de monitoreo y control. La presentaciéon formal de este documento técnico se realizd
justamente al finalizar el taller de Honduras.

La doctora Carissa Etienne, Directora de la OPS, ha expresado claramente el compromiso de
cooperar con los Estados Miembros para mejorar la atencién de las personas con epilepsia 'y
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este ejercicio de discusidon de las experiencias mas positivas e innovadoras en América Latina es
un paso muy importante en ese proceso. La tarea de mejoramiento de la calidad de vida y
proteccién de los derechos de las personas con epilepsia ha avanzado en la Regidn, pero aun
guedan grandes desafios y retos por delante que deberan ser enfrentados en forma integral y
colaborativa. La Estrategia adoptada por el Consejo Directivo de la OPS debe transformarse en
una herramienta de trabajo para mejorar la respuesta de los sistemas de salud.

Finalmente, queremos expresar nuestro agradecimiento a los autores que desarrollaron los
diferentes capitulos de este documento, asi como a la Liga Chilena contra la Epilepsia, quien
realizé la compilacion primaria de las presentaciones del taller efectuado en agosto de 2013.
Como es ya habitual, hemos contado con el acompafiamiento de nuestros socios de la ILAE e
IBE durante todo el proceso de preparacion del documento, asi como con el apoyo del
Departamento de Salud Mental y Abuso de Sustancias de la Organizacion Mundial de la Salud.
Un especial reconocimiento a la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional Auténoma de
Honduras, a la Secretaria de Salud de Honduras, y a la Representacién de la OPS en el pais por
ser magnificos anfitriones del Taller Regional.

Esperamos que el presente documento técnico se convierta en una fuente de aprendizaje y una
herramienta Util y practica para autoridades, trabajadores de la salud y publico interesado en el
tema.

Dévora Kestel
Jefa de la Unidad de Salud Mental y Uso de Sustancias
Organizacion Panamericana de la Salud



I
INTRODUCCION

Editores

La epilepsia es un trastorno neuroldgico de gran relevancia sanitaria y social en América Latina
y el Caribe (ALC), su diagndstico es esencialmente clinico y puede ser realizado en contextos no
especializados como el de la atencidn primaria; asimismo, la gran mayoria de las personas con
esta condicion pueden llevar una vida normal si reciben el tratamiento apropiado. Sin embargo,
hay diversos factores que limitan y obstaculizan el tratamiento, entre ellos, el déficit de
informacidn, la estigmatizacion y la falta de acceso a los servicios de salud.

En el afio 2008, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), la Liga Internacional Contra la
Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional por la Epilepsia (IBE) publicaron, de manera conjunta,
el primer Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica, el cual representd un esfuerzo inicial por
mostrar la situacién de los paises, a pesar de las limitaciones de las fuentes de datos en aquel
momento.

En septiembre de 2011, el 51.2 Consejo Directivo de la Organizacién Panamericana de la Salud
adoptd la Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia. Esto constituyd un suceso de gran
significado pues por primera vez todos los estados de las Américas discutieron el tema de la
epilepsia, lo consideraron una prioridad y aprobaron un plan estratégico que define el camino a
seguir en los proximos diez afios. La Resolucion del Consejo Directivo se anexa al final del
presente documento. El plan define las siguientes areas de accidn:

1. Programasy legislacion para la atencion de las personas con epilepsia y la proteccion de sus
derechos humanos.

2. Red de servicios de salud para la atencién de las personas con epilepsia con énfasis en la
atencién primaria de salud y la provision de farmacos.

3. Educacion y concientizacion de la poblacién, incluidas las personas con epilepsia y sus
familias.

4. Fortalecimiento de la capacidad para poder producir, evaluar y utilizar la informacién sobre
epilepsia.

En agosto de 2013, se desarrollé en Santiago de Chile un taller latinoamericano sobre la
epilepsia. La reunidn tuvo como objetivo discutir algunas experiencias exitosas e innovadoras
llevadas a cabo en América Latina, aprender de estas iniciativas y evaluar las posibilidades de
implementarlas en otros paises, asi como entender mejor las realidades locales que facilitan o
dificultan la implementacion del Plan de accién regional.



Fue una actividad muy productiva en términos de aprendizaje y andlisis, que permitié un amplio
intercambio de opiniones. En la sesidn final, los participantes reflexionaron sobre algunos
elementos esenciales; se considerd que los recursos disponibles en la Regidn para la atencion
de los personas con epilepsia son usualmente escasos, especialmente si se los compara con los
asignados a otros problemas de salud, por lo que resulta inteligente enfocarse en un grupo
reducido de objetivos prioritarios, con intervenciones que tengan un alto impacto. La dispersion
de esfuerzos ha sido una de las principales causas de los resultados limitados de muchas de las
iniciativas orientadas a mejorar la atencion de las personas con epilepsia. Se destacé también
gue, de manera frecuente, se implementan acciones sin que sea posible medir su verdadero
impacto o cuyos beneficios resultan muy limitados en relacidn al costo de las mismas.

En 2013, se publico el segundo Informe sobre la epilepsia, mucho mas completo que el
anterior, que recopila los datos disponibles sobre recursos, programas y servicios relacionados
con la atencidn a personas con epilepsia en 25 paises de Latinoamérica y el Caribe. También
describe la informacion sobre mortalidad.

El presente documento técnico reune las principales presentaciones realizadas en el taller de
Chile, actualizadas por sus autores, revisadas y editadas por el grupo editorial; ademas se
afiadieron otras contribuciones mds recientes. En 2015, tuvimos la oportunidad de reunirnos
otra vez en Tegucigalpa, Honduras, para darle seguimiento al proceso, analizar los avances y
discutir las asignaturas pendientes y los nuevos desafios; la relatoria resumida de ese evento
forma parte de los anexos.

El lector debe tener en cuenta que este documento es una compilacién de presentaciones y
contribuciones muy heterogéneas, como experiencias de paises ejecutadas en distintos
momentos, con diversas metodologias, expuestas de diferentes maneras y en ocasiones
expresando puntos de vista de los autores (no necesariamente compartidos por todos). Las
tematicas varian desde el desarrollo de programas nacionales, legislacion, educacién hasta la
investigacion epidemioldgica. Sin embargo, esta diversidad también es expresion de los
multiples esfuerzos en marcha y de los varios recorridos que los paises de la Regién van
haciendo.

Este informe se presenta de manera resumida en el capitulo 2 de este documento técnico y es
un elemento esencial en el proceso de implementacién de la Estrategia y plan regional, ya que
define la situacién actual y constituye una linea de base para la accién. El capitulo se
complementa con un breve reporte preliminar del Proyecto Atlas de la OMS sobre trastornos
neuroldgicos de 2014.

El documento presenta una visidn global de la epilepsia - en el segundo capitulo - desarrollado
por Tarun Dua, Consultora de la Organizacién Mundial de la Salud. Se pone en evidencia la



magnitud epidemioldgica y social del problema de la epilepsia desde una perspectiva de salud
publica y se hace un llamado a la accion.

Los capitulos cuarto y quinto estan dedicados a la experiencia chilena, un verdadero ejemplo a
nivel regional. Desde 2002, Chile dispone de un Programa Nacional de Epilepsia y el trastorno
estd incluido como prioridad en el Plan Universal de Garantias en Salud. También se hacen
consideraciones sobre la elaboracidn e implementacién de las Guias de practica clinica del
Ministerio de Salud.

La Facultad de Medicina de la Universidad Nacional Auténoma de Honduras tiene una larga
trayectoria en la investigacion epidemiolégica de la epilepsia, incluyendo la instrumentacion de
intervenciones para reducir la brecha de tratamiento. El capitulo 6 nos brinda esta informacién.

El Programa Prioritario de Epilepsia en México es otra experiencia valiosa a nivel continental
gue pone énfasis en dos lineas de trabajo: el desarrollo de 65 centros especializados y el
fortalecimiento de la atencién primaria.

El sitio E-Jaguar, desarrollado en Brasil con proyeccion regional, es una experiencia en el
terreno de la comunicacion cientifica dirigida a la poblacidn y fue concebido como una
herramienta para mejorar la atencion de salud y la calidad de vida de las personas con
epilepsia. El capitulo 8 del documento estd dedicado a esta experiencia brasilera.

Dos paises del continente han logrado aprobar leyes sobre la epilepsia - Colombia y Argentina —
y actualmente trabajan duramente por su implementacién. La experiencia en este campo y los

textos legislativos adoptados pueden servir de ejemplo a otros estados interesados en el tema.
El capitulo 9 versa sobre este tdpico.

La educacién médica continua dirigida a profesionales médicos es una pieza clave de la
Estrategia Regional. El capitulo 10 sobre el tema, basado en la experiencia uruguaya y de ILAE,
plantea algunas consideraciones propositivas sobre como desarrollar este componente a nivel
regional.

En el capitulo 11 se resume un reporte sobre Teniasis y cisticercosis que fue presentado en el
Taller Regional de Epilepsia en Tegucigalpa, Honduras, 2015.

Finalmente, en el capitulo 12 hay una breve seccién de conclusiones donde se resumen
elementos fundamentales discutidos en los diferentes capitulos y se proyecta una mirada hacia
el futuro en términos de desafios y oportunidades.

En alianza, la OPS, ILAE e IBE mantienen un firme compromiso para apoyar a los paises en sus
esfuerzos por colocar la epilepsia en la agenda de salud del sector publico e impulsar una
efectiva implementacion de los programas y leyes correspondientes, asi como fortalecer el rol
de la sociedad civil, en particular de las asociaciones de usuarios y familiares. El presente
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documento técnico es parte de los esfuerzos por divulgar buenas practicas y lecciones
aprendidas. Esperamos que resulte de utilidad a todos aquellos que trabajan en este campo.

Lecturas recomendadas:

1. Organizacion Panamericana de la Salud. Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia.
51.° Consejo Directivo de la OPS, 63.7 Sesién del Comité Regional de la OMS para las
Américas, 26 al 30 de septiembre de 2011. Documento CD51/10 y Resolucién CD51.RS.
Washington, DC: OPS; 2011 [consultado el 29 de mayo de 2015]. Disponible en:
http://new.paho.org/hg/dmdocuments/epilepsia%20doc.pdf.
http://www.epilepsiasocu.sld.cu/docs/plan%20estrategico%20epilepsias.pdf

2. Organizacién Mundial de la Salud. Trastornos neurolégicos: desafios para la salud
publica. Ginebra: OMS; 2006. Disponible en:
http://new.paho.org/hg/dmdocuments/2008/Trastornos Neurologicos.pdf

3. Organizacion Panamericana de la Salud. Informe sobre la Epilepsia en América Latinay
el Caribe. Washington, DC: OPS; 2013 [consultado el 29 de mayo de 2015]. Disponible
en:
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com content&view=article&id=935&Itemi
d=1106&lang=es

4. World Health Organization. Global burden of epilepsy and the need for coordinated
action at the country level to address its health, social and public knowledge
implications. Sixty-Eight World Health Assembly. Document A68/12 and Resolution
A68R20. Geneva: WHO; May 2015. Disponible en:
http://apps.who.int/gb/e/e wha68.html
http://apps.who.int/gb/s/s wha68.html




I
PERSPECTIVA GLOBAL DE LA EPILEPSIA: MEJORANDO EL ACCESO A LA ATENCION

Tarun Dua, Organizacién Mundial de la Salud (OMS, Ginebra)
Brooke Short, Organizacién Mundial de la Salud (OMS, Ginebra)

I. éPor qué la epilepsia es una prioridad?

* La epilepsia es un trastorno crénico no transmisible del cerebro que afecta a personas de
todas las edades. Aproximadamente, 50 millones de personas en el mundo viven con
epilepsia, haciéndola una de las enfermedades neurolégicas mas comunes a nivel global
(29).

e Alrededor de 80% de las personas con epilepsia viven en paises de ingresos bajos y medios
(1).

e La muerte prematura es hasta tres veces mayor que en la poblacion general; las tasas mas
altas encontradas pertenecen a paises de ingresos bajos y medios, y en el area rural
versus el area urbana (2, 3).

¢ Ladiscriminacién contra las personas con epilepsia conlleva dificultades con la educacién,
el empleo, el matrimonio y las relaciones sociales

¢ La epilepsia contribuye con aproximadamente 20.6 millones de afios de vida ajustados
por discapacidad (AVAD) (0,75% de la carga global) (4).

¢ La epilepsia tiene un alto costo econdmico. Por ejemplo, en Europa se estima en mas de
€20 billones por afio (5).

Il. Incidencia y prevalencia

A nivel mundial, alrededor de 2.4 millones de personas son diagnosticadas con epilepsia cada
afio. En la actualidad, la proporcién estimada de la poblacion con epilepsia activa (convulsiones
continuas o necesidad de tratamiento) esta entre 4 y 10 por cada 1000 personas. Sin embargo,
algunos estudios en paises de ingresos bajos y medios sugieren que la proporcién es mucho
mayor, entre 7 y 14 por cada 1000 (6).

En paises de ingresos altos, los casos nuevos anuales en la poblacion general son entre 30 y 50
por cada 100.000 personas. En los paises de ingresos bajos y medios, esta cifra puede ser hasta
dos veces mayor (7), probablemente debido al riesgo creciente de condiciones endémicas,
como malaria o neurocisticercosis (8); a una mayor incidencia de accidentes de transito; a
lesiones en el momento del nacimiento; a variaciones en cuanto a infraestructura médica; a
disponibilidad de programas preventivos en salud; y al grado de accesibilidad a la atencién (9,
10, 11).
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lll. Mortalidad y comorbilidad

e Las personas con convulsiones tienden a presentar mas problemas fisicos (v.g. fracturas y
hematomas debido a lesiones relacionadas con las convulsiones) asi como mayores tasas
de condiciones psicolégicas, incluyendo ansiedad y depresién (12).

e Enlos paises de ingresos bajos y medios, la mortalidad prematura es aproximadamente
tres veces mayor que en la poblacion general de los paises desarrollados. Existe evidencia
circunstancial de tasas de mortalidad aiin mas elevadas (mas de seis veces) observadas en
algunos de esos paises en desarrollo.

e Las causas de muerte incluyen: accidentes, lesiones auto-infligidas/suicidio, estado
epiléptico, muerte subita e inesperada en la epilepsia (SUDEP, por sus siglas en inglés), y
alta comorbilidad psiquiatrica (13).

e Cuando se considera solo la SUDEP entre las enfermedades neuroldgicas seleccionadas, la
epilepsia ocupa el segundo lugar después del accidente cerebrovascular, en términos de
afios de vida potenciales perdidos (AVPP) (14).

IV. Estigma

Aunque los efectos sociales varian de un pais a otro, la discriminacion y el estigma social que
rodean a la epilepsia en todo el mundo son a menudo mas dificiles de superar que las mismas
convulsiones. En la mayoria de los paises persisten brechas en el conocimiento y las actitudes
relacionadas con la epilepsia, independientemente de la edad. Este estigma es multifacético y
puede abarcar varias areas y etapas de la vida de las personas con epilepsia como, por ejemplo,
los nifilos que no son capaces de asistir a la escuela y los adultos que tienen dificultades en
obtener y retener un empleo. También puede extenderse mas alla del individuo, a los
miembros de la familia y otros allegados. El estigma del trastorno puede desalentar a las
personas en cuanto a la busqueda de tratamiento para los sintomas vy asi evitar ser identificado
con la enfermedad.

Las personas con epilepsia pueden sufrir prejuicios, incluyendo el reducido acceso a la atencién
de salud y a un seguro de vida, impedimentos para obtener una licencia de conducir y barreras
para entrar en determinadas ocupaciones, entre otras limitaciones. En muchos paises la
legislacién refleja siglos de incomprensién sobre la epilepsia. Los siguientes son algunos
ejemplos:

e En China e India, la epilepsia es vista cominmente como una razén para prohibir o anular
matrimonios.

e En el Reino Unido, una ley que prohibia a las personas con epilepsia contraer matrimonio
fue derogada en 1970 (15, 16).

e Enlos Estados Unidos de América, hasta la década de los 70, era legal negar a las
personas con crisis convulsivas el acceso a restaurantes, teatros, centros recreativos y
otros edificios publicos (17).
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En la actualidad, no existe consenso sobre la medicién de las actitudes de la comunidad y el
estigma hacia la epilepsia. Hay necesidad de desarrollar estudios bien disefiados de
intervenciones relacionadas con el estigma. Las campafias publicas de sensibilizaciéon y defensa
de la causa son cruciales si se desea reducir el estigma y la discriminacion.

V. Tratamiento

La epilepsia puede tratarse de manera facil y asequible con medicacién diaria, con un costo de
tan solo S5 ddlares estadounidenses por afio. Estudios recientes realizados en paises de
ingresos bajos y medios han demostrado que hasta 70% de los nifios y adultos con epilepsia
pueden ser tratados exitosamente (es decir, sus ataques pueden ser completamente
controlados con farmacos antiepilépticos/FAE) (18). Ademas, después de dos a cinco afios de
tratamiento exitoso y libre de ataques, los farmacos pueden ser retirados en alrededor del 70%
de los niflos y 60% de los adultos, sin efectos secundarios posteriores (19, 20,21).

Estos farmacos (acido valproico, fenobarbital, fenitoina y carbamazepina) son eficientes, costo-
efectivos y estan incluidos en las listas de medicamentos esenciales de la mayoria de los paises.
Extender el tratamiento hasta al 50% de las personas con epilepsia podria reducir la carga
actual de la epilepsia en casi una tercera parte (22).

Segun un analisis comparativo de las listas nacionales de medicamentos esenciales de 109
paises conducido en 2012, el fenobarbital fue incluido en 96% de los paises; la carbamazepina
en 95%; la fenitoina en 83%; y el acido valproico en 92% (23). Sin embargo, la disponibilidad y
asequibilidad de medicamentos antiepilépticos esenciales genéricos en el sector publico sigue
siendo menos de 50% a nivel global (24). En un estudio realizado por Cameron et al. en 2012, se
observé que:

e En comparacion con los precios de referencia internacional, los precios por paciente del
sector publico fueron entre 4,95 y 17,50 veces mayores; los precios por paciente del
sector privado entre 11,27 y 24,77 veces mayores; y los precios de las marcas originales
aproximadamente 30 veces mayores. Los precios mas altos se observaron en los paises de
ingresos mas bajos.

e Considerando esto en términos de accesibilidad, un trabajador gubernamental con el
menor salario necesitaria de 1 a 2,6 dias de su paga para la compra de un mes de
tratamiento con fenitoina, y 2,71 a 6,20 dias para la compra de carbamazepina (24).

VI. Brecha de tratamiento

Se ha definido como brecha de tratamiento a la proporcidén de personas con epilepsia que no
reciben ningun tipo de atencidn en los servicios de salud (25). Una revisidn sistematica realizada
en 2009 (74 estudios) mostraron una brecha en el tratamiento superior a 75% en paises de
ingresos bajos; mas de 50% en la mayoria de los paises de ingresos medios y altos; y muchos
paises de ingresos altos tenian una brecha menor a 10%. La brecha terapéutica es
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significativamente mayor en las zonas rurales (RR: 2,01; IC 95%: 1,40-2,89) y en los paises con
menores ingresos, segun la clasificacion del Banco Mundial, (RR: 1,55; 95% Cl: 1,32-1,82) (1).

Los factores relacionados con la brecha de tratamiento se pueden agrupar de la siguiente
manera:

e Oferta: incluyendo la falta de infraestructura y de prestacién de servicios de atencién a la
epilepsia; la insuficiente mano de obra calificada para diagnosticarla y tratarla; el alto
costo y la falta de disponibilidad de medicamentos antiepilépticos.

¢ Demanda: incluyendo creencias supersticiosas y culturales que afectan las decisiones de
busqueda de salud; las preferencias de la comunidad por la medicina tradicional
alternativa y la sanacidn basada en la fe; la pobre educacidn sobre la epilepsia y su
tratamiento; y la falta de adherencia al tratamiento médico.

e Economia de la salud: presupuestos de salud que no incluyen a la epilepsia; planes de
seguro de salud inadecuados.

e Politicas: falta de priorizacion de la epilepsia en las politicas nacionales de salud.

VII. Impacto social y econémico

La epilepsia representa un 0,75% (26) de la carga global de enfermedad, una medida basada en
el tiempo que combina anos de vida perdidos por mortalidad prematura y el tiempo vivido con
menor salud que la deseada. En 2010, a nivel mundial, la epilepsia causé aproximadamente
17.4 millones de afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD) y se ubicé en el vigésimo lugar
como causa de afios vividos con discapacidad (26). La epilepsia tiene implicaciones econdmicas
significativas en términos de necesidades de atencion de salud, muertes prematuras y perdidas
en la productividad del trabajo. Un estudio indio realizado en 1998 calculd que el costo del
tratamiento de la epilepsia por paciente era tan alto como el 88,2% del producto interno bruto
(PIB) per capita del pais; asi como que los costos relacionados con la epilepsia, incluyendo
gastos médicos, viajes y tiempo de trabajo perdido, superaron los $ 1.700 millones de ddlares
estadounidenses por afio (27).

VIII. Desafios y brechas en la atencidn de la epilepsia

Capacidad limitada de los sistemas de salud y distribucién poco equitativa de los recursos
Falta de personal capacitado o grave escasez del mismo

Acceso inadecuado a medicamentos asequibles

Ignorancia social y falsas ideas

Pobreza

Su aun baja prioridad en muchos paises

ok wnNeE
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IX. La historia de los esfuerzos internacionales para mejorar el cuidado de la epilepsia

e 1997 —La OMS y dos organizaciones no gubernamentales internacionales, la Liga
Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional por la Epilepsia (IBE),
lanzan la campafia Global contra la Epilepsia: "Fuera de las sombras" .

e 2000-2004 — Proyecto piloto "Fuera de las sombras" en China. Los resultados indicaron
que los médicos de atencidn primaria capacitados pueden diagnosticar y tratar la
epilepsia y que este modelo de atencidon puede reducir significativamente las brechas de
tratamiento de la epilepsia y disminuir los costos asociados a la enfermedad.

e 2005 - La OMS publica el Atlas: Atencién de la epilepsia en el mundo.

e 2008 — Lanzamiento del Programa de accién mundial para superar las brechas en salud
mental de la OMS (mhGAP, por sus siglas en inglés), encaminado a mejorar la atencién de
los trastornos mentales, neuroldgicos y por uso de sustancias, incluyendo la epilepsia.

e 2011 - La Regidn de las Américas (OPS/OMS) aprueba la Estrategia y plan de accidn sobre
la epilepsia para el periodo 2012-2021.

e 2011 - El Parlamento Europeo aprueba la Declaracién escrita de la Unién Europea sobre
la epilepsia.

e 2011 -El Programa de la OMS para reducir la brecha de tratamiento de la epilepsia
comienza con proyectos piloto en Ghana y Vietnam.

e 2012 - Informe del Instituto de Medicina: La Epilepsia en todo el espectro: promocion de
la salud y comprension.

e 2012 —El Programa de la OMS para reducir la brecha de tratamiento extiende sus
proyectos pilotos a Myanmar y Mozambique.

e 2014 - Un taller internacional para mejorar el acceso a los farmacos antiepilépticos (FAE)
se lleva a cabo en Italia.

e 2015 - La Asamblea Mundial de la Salud adopta la resolucion WHA68.20 "Carga mundial
de la epilepsia y necesidad de medidas coordinadas en los paises para abordar sus
consecuencias sanitarias y sociales y su conocimiento por el publico”.

X. Mejorar la atencion de la epilepsia: équé se necesita?

La reciente adopcidn por la Asamblea Mundial de la Salud de la resolucién WHA68.20 "Carga
mundial de la epilepsia y necesidad de medidas coordinadas en los paises para abordar sus
consecuencias sanitarias y sociales y su conocimiento por el publico”, ofrece una oportunidad
histérica para mejorar la atencién de la epilepsia en todo el mundo. La WHA68.20 insta a los
paises a fortalecer un liderazgo efectivo y la gobernanza para las politicas generales de salud,
salud mental y enfermedades no transmisibles, que incluyen la consideracion de las
necesidades especificas de las personas con epilepsia. Estas medidas comprenden:

1. Liderazgo efectivo y gobernanza:
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e Legisladores y responsables politicos que desarrollen y asignen recursos
financieros y humanos para la implementacién de programas nacionales de
atencion a la epilepsia.

e Politicas y estrategias de salud publica para la prevencién de la epilepsia, tales
como promocion del embarazo y parto seguro, control de la cisticercosis,
prevencion de traumas craneales y de accidentes cerebrovasculares.

e Legisladores que modifiquen la legislacion existente con el fin de promover los
derechos y oportunidades de las personas con epilepsia.

2. Mejor acceso al tratamiento de la epilepsia:

e Politicas de salud publica sobre salud en general, salud mental y enfermedades

no transmisibles, que incluyan la atencidn de las personas con epilepsia.
3. Integracion del manejo de la epilepsia en la atencién primaria:

e Capacitar al personal de salud no-especializado para diagnosticar y tratar la
epilepsia.

e Ofrecer una capacitacion que reconozca las necesidades médicas y sociales de la
enfermedad.

e Considerar la integracion de los servicios de epilepsia con los de salud mental y
con otros programas establecidos de enfermedades no transmisibles (ENT).

4. Mejor accesibilidad y asequibilidad de medicamentos antiepilépticos seguros.
5. Mayor conocimiento:

e Sensibilizacién y educacion sobre la epilepsia en las escuelas y la comunidad para
reducir el estigma y las falsas ideas.

e Educar a las personas con epilepsia, a sus familias y a los trabajadores de la salud
para reconocer la enfermedad y buscar tratamiento.

e Mejorary promover la medicion de las actitudes de la comunidad y el estigma de
la epilepsia.

6. Mayor inversion:

e Fortalecer los sistemas de informacién y vigilancia de la salud y mejorar la
evaluacién y el monitoreo de la epilepsia.

e |nvertir en construccion de capacidades nacionales.

e Desarrollar instrumentos de investigacidén estandarizados para identificar los
beneficios sociales y econdmicos del tratamiento de la epilepsia.

7. Colaboracién con socios de la comunidad: Apoyar organizaciones nacionales de atencion
y proteccién de las personas con epilepsia.

XIl. Programa de accion para superar las brechas en salud mental (mhGAP)

La OMS desarrollé el Programa de accién para superar las brechas en salud mental (mhGAP, por
sus siglas en inglés) cuyo objetivo es mejorar la atencién de los trastornos mentales,
neuroldgicos y por uso de sustancias. El mhGAP forma parte del Plan Global de Accidn sobre
Salud Mental aprobado por la Asamblea Mundial de la Salud en el afio 2013. La epilepsia es una
de las condiciones prioritarias definidas en el mhGAP. La Guia de Intervencién mhGAP (GlI-
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mMhGAP) fue elaborada para facilitar la implementacién de intervenciones basadas en la
evidencia con el fin de identificar y manejar una serie de trastornos prioritarios en entornos de
atencidn no especializada.

Las premisas fundamentales del mhGAP son reducir la carga de los trastornos mentalesy la
brecha del presupuesto dedicado a la salud mental; fomentar la organizacién racional de los
servicios de salud mental; mejorar la cobertura de servicios a la poblacién; y asegurar que se
detengan los abusos y violaciones de los derechos humanos.

El principal beneficiario del mhGAP son las personas con trastornos mentales, neurolégicos y
por uso de sustancias, incluyendo la epilepsia. Otros beneficiarios son:

ministerios de salud, responsables de politicas y legisladores;

profesionales no-especialistas (médicos, enfermeras), especialistas, planificadores de
salud y curanderos tradicionales;

actores nacionales: ONG, expertos nacionales, universidades y centros académicos; y
actores internacionales: organizaciones, fundaciones, sector privado, Organizacion
Mundial de la Salud y otros.

La estrategia del mhGAP se basa en:

la presencia de personal de salud no-especializado en el primer y segundo nivel de
atencidn bajo la supervision, el apoyo y el rol educativo de los especialistas (profesionales
de la salud mental y neurdlogos);

la participacion de enfermeras y agentes comunitarios de salud, segun sea aplicable;

la participacidn de curanderos tradicionales y sanadores de fe;

la participacion de grupos de auto-ayuda/usuarios, ONG;

la atencidn a los planes de estudio de pre y postgrado; y

el fortalecimiento de los sistemas de salud: referencia, supervisién y suministro de
medicamentos.

El marco de evaluacién incluye:

capacitacién de los trabajadores de la salud, incremento de conocimientos, desarrollo de
herramientas y aumento de la prioridad;

mejoramiento de las capacidades nacionales, aumento de la conciencia publica y
desarrollo de alianzas sostenibles; y

reduccion de la brecha de tratamiento, mas nifios con epilepsia van a la escuela y mas
adultos estdn empleados, y otros parametros de impacto social y econdmico.

La OMS y sus asociados reconocen que la epilepsia es un problema importante de salud publica.
Como una iniciativa establecida en 1997, la OMS, la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE)
y la Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE) estan llevando a cabo la campafia mundial
“Fuera de las sombras” para proporcionar mejor informacidn, crear conciencia acerca de la
epilepsia, y fortalecer los esfuerzos publicos y privados para mejorar la atencién y reducir el
impacto de la enfermedad. Al igual que otros, este proyecto sobre epilepsia ha demostrado que
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hay formas simples y costo-efectivas para tratar la condicidon en entornos de escasos recursos, y
reducir significativamente la brecha de tratamiento. Por ejemplo, un proyecto llevado a cabo en
China resulté en una reduccién de 13% de la brecha de tratamiento en un afio y mejoras
significativas en el acceso a la atencion de personas con epilepsia (28).

En muchos paises se estan desarrollando proyectos que tienen como objetivo reducir la brecha
de tratamiento y la morbilidad de la epilepsia, entrenar y educar a profesionales de la salud,
disipar el estigma, identificar posibles estrategias de prevencién y desarrollar modelos de
integracion del control de la epilepsia en los sistemas locales de salud. En particular, el
Programa de la OMS para la Reduccién de la brecha de tratamiento de la epilepsia y el mhGAP
estan actualmente buscando alcanzar estos objetivos en Ghana, Mozambique, Myanmar y
Vietnam. Este programa combina varias estrategias innovadoras. Se centra en integrar la
atencion de la epilepsia en la atencion primaria de la salud y en ampliar las habilidades de los
trabajadores no- especializados de APS a nivel comunitario, para diagnosticar, tratar y hacer
seguimiento de las personas con epilepsia. Los resultados hasta ahora sugieren que la brecha
de tratamiento se ha reducido en alrededor de un 20% y resaltan que, a pesar de las diferencias
culturales y en términos de estructuras de los servicios de salud, la metodologia de este
proyecto ha sido efectiva y exitosa.

XIl. Conclusiones

1. La epilepsia afecta a por lo menos 50 millones de personas en todo el mundo, con 2.4
millones de casos nuevos diagnosticados a nivel global cada afio.

2. Esla enfermedad neurolégica cronica mas comun que afecta a personas de todas las
edades, razas y clases sociales en el mundo.

3. Aproximadamente, 80% de las personas con epilepsia viven en paises de ingresos bajos
y medios.

4. Lla epilepsia representa el 0,5% de la carga global total de enfermedad y tiene
importantes repercusiones econdmicas en términos de necesidades de atencion en
salud y pérdida de productividad en el trabajo.

5. Ladiscriminacion contra las personas con epilepsia se traduce en dificultades con su
educacién, empleo, matrimonio y relaciones sociales.

6. Las personas con epilepsia frecuentemente presentan otras condiciones, como
depresion y ansiedad.

7. Elriesgo de muerte prematura en personas con epilepsia es hasta tres veces mayor que
en la poblacidn general, con las tasas mds altas encontradas en paises de ingresos bajos
y medios.

8. La mayoria de las personas con epilepsia podrian llevar una vida normal si se tratan
adecuadamente.

9. Aproximadamente, tres cuartas partes de las personas con epilepsia en paises de
ingresos bajos y medios no reciben el tratamiento que necesitan.

10. Los proyectos de colaboracion de la OMS han demostrado que entrenar a los
trabajadores de salud no-especializados de atencidn primaria a nivel comunitario para
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diagnosticar y tratar la epilepsia, aumentar la sensibilizacion de la comunidad, identificar
posibles estrategias de prevencién y desarrollar modelos de integracion del control de
epilepsia en los sistemas locales de atencidn en salud, puede ser econdmicamente
eficiente y exitoso en la reduccién de la brecha de tratamiento de la epilepsia.

11. Las medidas para reducir los problemas y las brechas relacionadas con la atencién de la
epilepsia son posibles pero requieren una implicacidn colectiva. La reciente resolucion
de la Asamblea Mundial de la Salud -"Carga mundial de la epilepsia y necesidad de
medidas coordinadas en los paises para abordar sus consecuencias sanitarias y sociales
y su conocimiento por el publico"- proporciona un mandato politico y una oportunidad
para que estos objetivos sean alcanzados.
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i
EPILEPSIA EN AMERICA LATINA Y EL CARIBE
INFORME DE LA ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD

Dr. Jorge J. Rodriguez
Psiquiatra, Asesor de Salud Mental

I. Introduccion

El 51.° Consejo Directivo de la Organizacidon Panamericana de la Salud (OPS/OMS) adopté en
septiembre de 2011 la Estrategia y plan de accion sobre epilepsia (CD51/10) (1). La Resolucidn
del Consejo Directivo CD51.R8 (1) reconocid explicitamente la carga que representa la epilepsia
y la brecha de tratamiento existente; asimismo, entiende que “se trata de un problema
relevante de salud publica cuyo abordaje en términos de prevencién, tratamiento y
rehabilitacion es factible mediante medidas concretas basadas en las pruebas cientificas”.
Tomando como fundamento lo anterior se resolvid “respaldar la Estrategia y aprobar el plan de
accién sobre la epilepsia y su aplicacidon en el marco de las condiciones especiales de cada pais”.

En gran medida, esta Estrategia es el resultado de muchos acontecimientos previos que fueron
mejorando el conocimiento sobre la epilepsia y su magnitud en términos sanitarios y sociales.
En el afio 2008, la OPS conjuntamente con la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y la
Oficina Internacional por la Epilepsia (IBE) publicé el Informe sobre la Epilepsia en
Latinoamérica (2), el cual, a pesar de las limitaciones de las fuentes de datos en aquel
momento, representé un primer esfuerzo por mostrar la situacion de los paises.

El presente capitulo se basa en el mas reciente Informe sobre la Epilepsia en América Latina y el
Caribe (ALC) preparado por la OPS/OMS con el apoyo de ILAE e IBE, publicado en 2013. El
Informe recopila los principales datos disponibles sobre recursos, programas y servicios
relacionados con la atencidn a personas con epilepsia. También describe la informacidn sobre la
mortalidad por epilepsia disponible en las bases de datos de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) y de la OPS.

Este andlisis traza una linea de base y facilita la medicién en el futuro de muchos de los cambios
gue se produzcan en la mayoria de las naciones latinoamericanas y caribeias. También puede
ser Util a los organismos internacionales que ofrecen cooperacién técnica en la Region, para
identificar problemas, fortalezas y prioridades.
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Il. Metodologia del Informe

Para la recoleccion de datos se utilizé una herramienta del Departamento de Salud Mental y
Abuso de Sustancias de la OMS (Epilepsy Resource Assessment Tool), la cual fue modificada y
adaptada. La herramienta mide la disponibilidad de recursos y servicios para la atencion de las
personas con epilepsia y agrupa los diferentes items en seis areas de interés: 1) Programas de
salud, legislacidon y derechos humanos; 2) Liderazgo y participacion social; 3) Percepcién cultural
y medicina tradicional o alternativa; 4) Servicios y tecnologia; 5) Recursos humanos y
capacitacién; y 6) Informacion e investigacion. El Cuestionario fue respondido durante el
segundo semestre del afio 2012.

Del estudio participaron 25 paises, lo que significa el 76% del total de los estados de América
Latina y el Caribe, representando el 97,4% de la poblacidn. A los efectos del analisis, se
agruparon en tres subregiones. Los paises participantes de la subregion de México,
Centroamérica y Caribe Latino fueron: Costa Rica, Cuba, El Salvador, Guatemala, Haiti,
Honduras, México, Panama y Republica Dominicana; de la subregidn de Sudamérica: Argentina,
Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Ecuador, Peru, Uruguay y Venezuela; y de la subregion del
Caribe Inglés: Antigua y Barbuda, Bahamas, Granada, Jamaica, Saint Kitts y Nevis, San Vicente y
las Granadinas y Surinam.

Se deben tener en cuenta algunas limitaciones del informe: a) la fuente de informacion oficial
son los ministerios de salud y en algunos casos la encuesta fue respondida por uno o dos
informantes claves; b) hay items que no fueron respondidos por algunos paises; c) muchas
preguntas son formuladas de manera que la respuesta es de acuerdo a la mejor estimacién del
informante o simplemente “si” 0 “no”, lo cual permite tener una apreciacién general, aunque le
resta profundidad al analisis; y d) la calidad de los datos no es uniforme para todos los paises.

Sin embargo, y a pesar de las limitaciones anteriormente descritas, este informe representa el
esfuerzo mas importante e integral realizado en ALC en relacidn a la informacion sobre
epilepsia, avalada por los gobiernos de los paises.

lll. Analisis de los resultados
1. Programas de salud, legislacion y derechos humanos

Para los paises es fundamental disponer de un plan o programa para la atencién de las
personas con epilepsia, ya que esto facilita la organizacion de la atencién de salud de manera
coherente e integral. De igual manera, la existencia de una legislacion relacionada con la
epilepsia actualizada y acorde con los estandares técnicos y de derechos humanos mas actuales
es otro elemento esencial (1, 3).

El informe revela que solo nueve de los paises encuestados en ALC (36%) disponen de un
plan/programa de accidn para la atencidn de las personas con epilepsia. Los paises que
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reportaron disponer de un plan o programa nacional son: El Salvador, Guatemala, México,
Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Venezuela y Bahamas. Seis de ellos han aprobado o actualizado
este plan en los ultimos 10 anos (después de 2002).

La situacion en términos de legislacién es aun mas critica; solo 20% de los paises encuestados
cuentan con una legislacién nacional relacionada con la epilepsia. Dentro de los cinco paises
gue poseen este marco legal, solamente Chile, Colombia y Venezuela han actualizado la misma
después del aio 2002.

Dentro del marco programatico, un elemento esencial es la presencia de los fdrmacos
antiepilépticos (FAE) en la lista de medicamentos esenciales del pais, especialmente a nivel de
la APS. Segun el informe, 92% de los paises registra el fenobarbital, 92% la fenitoina, 80% la
carbamazepina, y 72% el acido valproico. Un 33,3% de los paises dispone de otros FAE en la lista
de medicamentos esenciales en la APS, entre ellos se destacan valproato sodico, diazepam y
clonazepam.

Las personas con epilepsia experimentan con frecuencia violaciones y restricciones a sus
derechos humanos y civiles, tales como el acceso inequitativo a los servicios, prejuicios
relacionados con seguros de salud y de vida, restricciones para obtener una licencia de conducir
vehiculos, limitaciones para obtener determinados empleos, acceso a la educacion, problemas
para establecer acuerdos legales, y en algunos paises incluso se reportaron limitaciones para el
matrimonio (2, 3). En el informe se observa que en 25% de los paises existen limitaciones en la
adquisicion o mantencion del empleo; en 45,8% hay restricciones para la obtencién de una
licencia de conducir; y en 20,8% existen regulaciones especificas relacionadas con la educacién.

Los informes de los paises evidenciaron que carecen de datos especificos y fiables referentes a
la proporcion del presupuesto gubernamental de salud destinado a la atencion de las personas
con epilepsia. En un futuro, deberia fortalecerse este analisis y estimular a los paises para que
implementen mecanismos para identificar mejor la estructura del gasto gubernamental.

2. Liderazgo y participacion social

Las asociaciones de profesionales del campo de la salud (mayormente las formadas por
neurdlogos) son un importante componente en los esfuerzos por mejorar la calidad de la
atencion y el bienestar de las personas con epilepsia. Las organizaciones profesionales puedeny
deben ser involucradas en programas de educacién a la poblacidn, capacitacién e investigacion,
entre otros. En los paises existen organizaciones dedicadas especialmente al tema de la
epilepsia que, por lo general, trabajan como capitulos o asociaciones nacionales de ILAE e IBE.

La presencia de organizaciones de usuarios y/o familiares es un indicador relevante que
evidencia el grado de organizacion de la sociedad civil y su potencial participacién en la
planificacion y ejecucion de programas relacionados con la epilepsia. Las propias personas con
epilepsia (usuarios de los servicios de salud) y sus familiares son la parte mas interesada en
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mejorar la atencion de esta problematica de salud, por lo cual debe promoverse su
organizacién y activa participacion.

Se reportaron 32 asociaciones de profesionales relacionadas con la epilepsia con 1.700
miembros, distribuidas en 17 paises; en ocho paises (32%) no hay este tipo de asociaciones.
Existen 25 asociaciones de neurdlogos con 3.095 miembros, ubicadas en 16 paises. Se destaca
gue en la subregioén del Caribe Inglés (con excepcion de Jamaica) los paises carecen de
asociaciones profesionales relacionadas con la atencién de las personas con epilepsia; esto
puede estar determinado porque son pequefias naciones insulares con limitados recursos
humanos especializados.

Se informo la existencia de 45 asociaciones de usuarios y/o familiares con un total de 1.151
miembros, las cuales estan distribuidas en 16 paises. El dato sobre el nUmero de miembros
asociados esta subregistrado pues 56% de estos paises reportaron este dato como no
disponible. En nueve paises (36%) no existen organizaciones de usuarios y/o familiares.

3. Percepcidn cultural y medicina tradicional o alternativa

Resulta vital identificar los mitos y el estigma que rodea a este trastorno, asi como los
conocimientos y actitudes existentes. Sobre esta base se planifica la educacién a la comunidad,
la cual es una importante herramienta de trabajo para avanzar en la rehabilitacién psicosocial
de las personas con epilepsia y mejorar sus condiciones de vida.

Al encuestar a informantes claves sobre la percepcidn que la poblacién (en particular, publico
general, maestros y empleadores) tiene acerca de la epilepsia, 54,2% de los paises reflejan que
este trastorno se percibe desde una postura de discriminacion; 70,8% observa que hay
estigmatizacion; y 70,8% concluye que la epilepsia es percibida con miedo. Por el contrario, solo
29,2% sostiene que la epilepsia es percibida con comprension, y 12,5% con empatia.

Con respecto al uso de la medicina tradicional o alternativa (particularmente curanderos) para
el tratamiento de la epilepsia, 68,2% de los paises reportd que la poblacion utiliza de manera
frecuente u ocasionalmente estos recursos; en cambio, en 31,8% de los paises, casi nunca o
nunca los utilizan. Esta informacion revela un uso significativo por parte de la poblacién de
recursos tradicionales o alternativos para la atencidn de las personas con epilepsia.

4. Servicios y tecnologia

La falta de acceso a los servicios ha sido identificada como la mayor barrera para que las
personas con epilepsia reciban tratamiento, especialmente en paises de ingresos medios y
bajos. La principal estrategia para afrontar este problema es mejorar la primera linea de
contacto de la poblacidn con el sistema de salud. La capacitacion a los trabajadores de APS para
la identificacidén de casos, su manejo y referencia (en casos complejos) parece ser la via mas
efectiva para reducir la brecha de tratamiento existente.
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Los servicios especializados, ambulatorios y de internacion (neurologia, epileptologia,
neurocirugia, entre otros) situados en el segundo nivel de atencion, son imprescindibles como
apoyo a la APS y para la atencion de casos complejos que requieren intervenciones
especializadas. En muchos paises estos servicios son escasos y estdn concentrados en la capital
y en grandes ciudades.

La disponibilidad efectiva y regular de los FAE en los diferentes niveles del sistema de salud es
un elemento crucial para el éxito de los programas nacionales. La Estrategia Regional de la OPS
insta a los gobiernos a asegurar la existencia de al menos cuatro FAE esenciales en la APS:
fenobarbital, carbamazepina, fenitoina y acido valproico (1).

La cirugia de la epilepsia es una opcidon importante de tratamiento para personas con epilepsia
farmaco-resistente. En la Estrategia Regional (1) se recomienda a los paises disponer de al
menos un centro especializado en este procedimiento. Para un mejor diagndstico y manejo de
los casos, para la atencion de complicaciones y para apoyar los procesos de rehabilitacion,
también son necesarios frecuentemente otros servicios o disciplinas como psiquiatria,
neuropsicologia, rehabilitacién psicosocial, educacidn especial, entre otros.

La tecnologia es necesaria para un diagnéstico y manejo apropiado de la epilepsia. Actualmente
la Electroencefalografia (EEG), la Tomografia Axial Computarizada (TAC) y la Resonancia
Magnética Nuclear (RMN) estan disponibles en la mayoria de los paises; el problema radica en
su inequitativa distribucidn geografica (concentracion en la capital y en grandes ciudades) y en
ocasiones en centros privados de altos costos.

Se reportaron 342 centros o servicios especializados para la atencidén de personas con epilepsia
distribuidos en 20 paises; dos paises no proveyeron este dato (Brasil y Saint Kitts y Nevis). Del
total de paises que informaron, solo hay tres que no disponen de este tipo de servicio (todos
del Caribe Inglés). Sudamérica aparece como la subregion donde hay mayor disponibilidad de
centros especializados (n=208).

En los paises se observa una distribucion desigual con alta o total concentracidén de servicios en
las capitales. Aproximadamente una tercera parte (36%) de los centros o servicios estan
ubicados en ellas.

Existen 97 servicios (28,4% del total) distribuidos en 16 paises, donde existen centros o servicios
especializados (neuroldgicos o dedicados a la epilepsia) con dedicacion exclusiva o parcial para
nifios y adolescentes con epilepsia.

Existen 94 centros quirdrgicos distribuidos en 16 paises (64%). Hay nueve paises (36%) que no

disponen de este recurso. El Caribe Inglés carece por completo de servicios de cirugia para la
epilepsia. Sudamérica posee la mayor cantidad, con un total de 76 centros o servicios.
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El nUmero total de personas operadas anualmente es mas alto en la subregion de Sudamérica,
con 258 casos; en México, Centroamérica y el Caribe Latino solo se reportaron 35 casos
operados, y en el Caribe Inglés no se indicaron casos de cirugia por epilepsia. Estas son cifras
subregistradas pues varios paises con servicios de cirugia para la epilepsia no informaron sobre
el numero de casos operados (Cuba, México, Bolivia, Brasil y Peru).

Si excluimos a Brasil (que no reportd la distribucion territorial de los centros quirurgicos) se
observa que dos tercios de estos servicios estan concentrados en las capitales de los paises.

De los paises que informaron, 95,2% tiene disponibilidad de FAE (al menos uno y durante todo
el afio) en hospitales, 76,2% en centros o servicios ambulatorios, y 61,9% en la APS. Los
informes no aclaran si esta disponibilidad se logra en todo el territorio nacional. Cuatro paises
no reportaron este dato.

En 84% de los paises se dispone de Electroencefalografia (EEG), de Tomografia Axial
Computarizada (TAC) en 88,0%, y de Resonancia Magnética Nuclear (RMN) en 76% (Figura 5).
Esto no significa que se logre una cobertura total de las necesidades de las personas con
epilepsia con estas tecnologias. Los recursos tecnolégicos mds escasos son la tomografia
computarizada de emisién monofoténica (SPECT, por sus siglas en inglés) y la tomografia por emision
de positrones (PET, por sus siglas en inglés).

En 84% de los paises los médicos de atencidn primaria estdn autorizados a realizar diagndsticos
de epilepsia e iniciar tratamiento. En los paises restantes, el diagndstico inicial y comienzo del
tratamiento tiene que ser realizado por un profesional especializado.

El 95,8% de los paises cuenta con sistemas o mecanismos formales e institucionalizados de
referencias y contra-referencias para personas con epilepsia a los efectos de su diagndstico y/o
tratamiento.

Es frecuente que para un mejor diagnostico, tratamiento y rehabilitacion de muchas de las
personas con epilepsia se requiera de otros servicios complementarios, asociados o
especializados. Todos los paises que reportaron este dato cuentan con servicios de psiquiatria
disponibles; 79,2% disponen de servicios de rehabilitacion; 70,8% poseen servicios de
neuropsicologia; y 42,9% tienen servicios especiales para nifios y/o adolescentes.

Segun el analisis cualitativo de los paises, dentro de los principales problemas que afectan la
atencion y el cuidado de las personas con epilepsia se destacan las siguientes problematicas:
66,7% de los paises informan que existen problemas en el diagndstico de los casos; 62,5%
observan que hay demoras en la atencion; 29,2% dan cuenta de pacientes insatisfechos; y
33,3% informan que hay limitaciones o falta de acceso a los servicios donde las personas con
epilepsia pueden recibir una atencién adecuada.
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5. Recursos humanos y capacitacion

En el informe se evalla la cifra disponible de profesionales de la salud dedicados, total o
parcialmente, a la atencion de las personas con epilepsia como un recurso esencial para el
desarrollo de los programas y servicios, incluidas las tareas de capacitacién al personal de APS.
Otro elemento crucial en términos de educacién de postgrado es la disponibilidad de
programas regulares y sistemdticos de capacitacion en epilepsia para médicos de APS
vinculados a la practica de servicios y a mecanismos de apoyo y supervision, como la mejor via
para mejorar el nivel de la resolutividad de la atencién primaria.

En cuatro paises del Caribe Inglés no hay neurdlogos y tres paises sudamericanos no reportaron
este dato (Argentina, Brasil y Pert). En los 18 paises restantes se informa la existencia de 3.587
neurdlogos, lo que representa un indice a nivel regional de 1,18 por 100.000 habitantes. Es
importante resaltar que los neurélogos se encuentran altamente concentrados en las capitales
de los paises.

El indicador de neurdlogos por 100.000 habitantes tiene un amplio rango de variacién entre los
paises. Los de mejor indicador son: Cuba (3,66), Ecuador (3,53), Uruguay (3,45), Chile (3,27) y
Venezuela (1,69). El resto de los paises poseen menos de un neurdlogo por 100.000 habitantes.

Se inform& sobre la existencia de un total de 935 neurdlogos infantiles distribuidos en 15
paises. Seis paises no comunicaron sobre este dato y cuatro no disponen de este tipo de
profesional. Sudamérica aparece como la subregién con mayor cantidad de este recurso
especializado. En el Caribe Inglés, por el contrario, solo se registraron cinco neurélogos
infantiles.

Se reportd un total de 2.553 neurocirujanos distribuidos en 19 paises, lo que representa un
indice regional de 0,78 por 100.000 habitantes. Tres paises de Sudamérica no notificaron este
dato y tres paises del Caribe Inglés no disponen de este tipo de profesionales. En términos de
tasas por 100.000 habitantes, los paises mejor situados son Cuba (1,91), Venezuela (1,35) y
Uruguay (1,03); el resto de los paises de ALC estan por debajo de 1,0.

El informe muestra que 341 médicos estdn actualmente cursando la residencia de neurologia
(distribuidos en 12 paises). Hay nueve paises que no disponen de programas de residencia en
esta especialidad: El Salvador, Haiti, Panamd, Antigua y Barbuda, Bahamas, Granada, Saint Kitts
y Nevis, San Vicente y las Granadinas y Surinam. Cuatro paises no reportaron este dato.

Doce paises notificaron tener 233 epileptdlogos. Seis paises no disponen de estos profesionales
con formacién especial en epilepsia y siete paises no registraron el dato.

Un 60,9% de los paises cuenta con programas en ejecucién de capacitacién/Educacion Médica
Continua (EMC) en epilepsia. En 54,5% de los paises las sociedades cientificas ofrecen cursos o
programas de superacién o entrenamiento; algunos hospitales publicos tienen disponibles y en
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marcha programas de este tipo en 36,4% de los paises; en 13,6% de los paises estos programas
se implementan en hospitales privados. En 18,2% de los paises existen organizaciones no
gubernamentales (ONG) con actividades de capacitacion/EMC.

Dos paises no registraron este dato: Costa Rica y Surinam. Brasil no especificé en qué
instituciones se impartian actividades de capacitacion/EMC.

Solo ocho paises (33,3%) de los que notificaron este dato, informaron que poseen programas
regulares de capacitacion para profesionales de la APS. Estos son: El Salvador, Guatemala,
Honduras, México, Panamad, Colombia, Bahamas y Jamaica. En ningln caso se puede afirmar
gue estos programas cubren la totalidad de la red de APS a nivel nacional.

6. Informacidén e investigacion

Un buen sistema de informacion en los ministerios de salud es esencial para un correcto analisis
de situaciéon y para proporcionar una base de evidencia a los planificadores. En el caso de la
epilepsia, se hace necesario definir un grupo minimo de datos e indicadores que deberia ser
incorporado en los sistemas de informacidn en salud.

Los paises donde se disponga de estudios o investigaciones estaran en mejores condiciones
para hacer abogacia sobre el tema, asi como para establecer prioridades, estudiar tendencias y
evaluar el impacto de las intervenciones.

Se notificd que 64% de los paises dispone de datos basicos de epilepsia (informacion minima)
recopilada por el Ministerio de Salud; y 40% dispone de estudios epidemioldgicos. En 24% de
los paises existen informes o estudios sobre los servicios de atencidn para las personas con
epilepsia; igualmente, 24% dispone de estudios sobre calidad de la atencion.

IV. Mortalidad

En la Region de las Américas, se produce un promedio anual de 7.547 defunciones por epilepsia
(causa primaria): 1.676 en Norteamérica y 5.871 en ALC. En el anilisis seguin sexo, se observa
que los hombres representan el 62,1% del total de fallecidos por epilepsia en ALC.

La tasa regional de mortalidad por epilepsia es 0,84 por 100.000 habitantes; 0,50 en
Norteamérica y 1,04 en ALC. La tasa de mortalidad en ALC en el sexo masculino es 1,27,
comparado con 0,80 en el sexo femenino; por grupos de edades, se observa un incremento de
la tasa de fallecimientos en el grupo de los adultos mayores (2,28 para ambos sexos en ALC).

V. Consideraciones finales

La OPS, con el apoyo de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional
para la Epilepsia (IBE), presentd un informe sobre recursos, programas y servicios relacionados
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con la atencidn a las personas con epilepsia en América Latina y el Caribe (ALC) en el afio 2013.
Este informe constituye la base del presente articulo. A continuacién resumimos algunos de los
aspectos mas relevantes del mismo:

10.

11.

12.

Aproximadamente, dos terceras partes de los paises no disponen de un programa o plan
de accidn en el sector de la salud para la atencidn de la epilepsia.

En ALC, 80% de los paises no disponen de una legislacion relacionada con la epilepsia.
Asimismo, aun persisten regulaciones legales discriminatorias.

En términos generales, el movimiento asociativo de usuarios y familiares es débil en la
Regidn; 36% de los paises encuestados no disponen de este tipo de organizacion.

La epilepsia continua siendo una enfermedad que se percibe por la poblacién desde una
visién discriminatoria y estigmatizada.

El 87% de los paises reportd disponer de centros o servicios especializados dedicados
especificamente a la epilepsia o de neurologia que incluyen la atencién de la epilepsia.
Existen 94 servicios quirurgicos para casos con epilepsia ubicados en 16 de los 25 paises
analizados en este Informe.

Los cuatro farmacos antiepilépticos basicos estan incluidos en la lista de medicamentos
esenciales de la casi totalidad de los paises, sin embargo, esto no implica que los mismos
estén disponibles en todo el territorio nacional. Solo 62% de los paises informaron que
estos FAE se encuentran disponibles durante todo el afio en la atencidn primaria de
salud.

Los problemas en el diagndstico y demoras en la atencién fueron notificados por los
paises como las principales dificultades mas frecuentes.

Se reportaron indices de 1,18 neurdlogos y 0,78 neurocirujanos por 100.000 habitantes.
Doce paises de ALC informaron disponer de médicos con formacion especial en
epilepsia. Hay 341 profesionales cursando la residencia de neurologia distribuidos en 12
paises.

Un elemento conclusivo importante se refiere a la desigual e inequitativa distribucion de
los servicios y recursos humanos y tecnoldgicos relacionados con la atencién a la
epilepsia. En algunos paises, la cobertura que puede brindar el sector publico es limitada
y los servicios privados son altamente costosos e inaccesibles para la gran mayoria.

Solo un tercio de los paises notificaron que disponen de alguin programa regular de
capacitaciéon/EMC en epilepsia dirigido a la APS. Es necesario mejorar el nivel de la
resolutividad de la APS para lograr un diagndstico temprano y un manejo apropiado de
los casos de epilepsia; este es un punto esencial para reducir la brecha de tratamiento.
Un tercio de los paises no dispone de datos basicos sobre epilepsia recopilados
mediante sus sistemas nacionales de informacidn en salud.

En América Latina y el Caribe se producen un promedio anual de 5.870 defunciones por
epilepsia, lo que representa una tasa de 1,04 por 100.000 habitantes.
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VI. Seccion adjunta: ATLAS-Recursos de los paises para los trastornos neurolégicos /
Cuestionario 2014. Un andlisis preliminar en la Regi6n de las Américas *

En el 2004, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en colaboracién con la Federacién
Mundial de Neurologia, produjo el Atlas de recursos dedicados a los trastornos neurolégicosz. El
Atlas es una herramienta ampliamente utilizada a nivel global para obtener informacion sobre
neurologia y es un recurso importante para el desarrollo y planificacidn de servicios de salud en
muchos paises. El Departamento de Salud Mental y Abuso de Sustancias de la OMSy la
Federaciéon Mundial de Neurologia trabajan actualmente en el desarrollo de una nueva versiéon
del Atlas que proporcione informacién mds amplia sobre los recursos actuales en el campo de
la neurologia, y para compararla con la de la edicién anterior.

El Proyecto Atlas de recursos para trastornos de salud mental y neuroldgicos 2015 recopila
datos provenientes de los ministerios de salud y de las asociaciones neurolégicas nacionales
con el fin de producir un cuadro lo mds amplio e integral posible de los recursos disponibles
para atender a las personas con trastornos neurolégicos. Las dos fuentes de informacidn son
complementarias entre si.

A los efectos de este estudio, los trastornos neurolégicos incluidos son: demencia, epilepsia,
cefaleas, enfermedades cerebro vasculares, trastornos del neurodesarrollo, enfermedad de
Parkinson, esclerosis multiple, infecciones del sistema nervioso y lesiones traumaticas del
cerebro.

La epilepsia es uno de los trastornos neurolégicos mas comunes y, por ende, una parte
importante de los servicios y recursos de neurologia de los paises estan dedicados a la atencion
de las personas con epilepsia. Por lo tanto, un estudio de este tipo es vital para el andlisis de |a
respuesta de los sistemas de salud ante la problematica de los trastornos neurolégicos, incluida
la epilepsia.

En la Regidn de las Américas, 24 paises® respondieron el Cuestionario Atlas de la OMS para
trastornos neuroldgicos, por lo que todos los datos aqui analizados estan calculados en base a
ese grupo de paises. Para el presente andlisis se dispuso de los cuestionarios enviados por los
paises de la Regién a la OMS.

Para este documento técnico se han seleccionado algunos epigrafes del Atlas, especialmente
aquellos mas directamente relacionados con la epilepsia, los cuales se presentan brevemente a
continuacion.

! Los datos analizados en esta seccién son preliminares y estan sujetos a sufrir algunas variaciones en la version

final del Atlas-2015 de la OMS.

2 http://www.who.int/mental health/neurology/epidemiology/en/

3 Barbados, Belice, Bolivia, Brasil, Canada, Chile, Colombia, Costa Rica, , Ecuador, El Salvador, Estados Unidos,
Guatemala, Guyana, Haiti, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Peru, Puerto Rico, Republica Dominicana, Saint
Martin, Surinam y Uruguay.
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Inclusion de los trastornos neurolégicos en las politicas o planes de salud y en la legislacion

La tercera parte de los paises no tiene incluidos los trastornos neurolégicos en sus politicas o
planes nacionales de salud. En los restantes, existen diferentes alternativas: en 54% de los
paises estan considerados en las politicas nacionales de salud; en 54% estan incorporados en
los planes nacionales de salud mental; y solo en 17% de los paises existe un Plan o Programa
Nacional dedicado a los trastornos neurolégicos. Segun lo reportado, la epilepsia esta
considerada en leyes o piezas legislativas de solo seis paises (25%).

Proteccion social

Solo cuatro paises de la Region (17%) informaron que no disponen de ningun tipo de programa
de apoyo o proteccion social para personas con trastornos neuroldgicos, especialmente
aquellos con un grado significativo de discapacidad. En 17 paises (71%) hay algtin(os)
programas de apoyo financiero; 11 paises (46%) disponen de programas de apoyo social no
financiero; y solo 10 paises (42%) tienen servicios o programas residenciales.

Médicos neurdlogos: indice por 100.000 habitantes

Dos paises no reportaron el dato y mas de la mitad (54%) tiene un indice inferior a 1 neurdlogo
por 100.000 habitantes. El 17% tiene un indice entre 1y 2; y solo 5 paises (21%) reportan un
indice superior a 2 profesionales por 100.000 habitantes.

Camas de neurologia

Diez paises no reportaron o desconocian este dato. Cinco paises (21%) no disponen de camas
de neurologia. El 38% de los paises si dispone de camas, pero solo cuatro (17%) con un indice
superior a 1 por 100.000 habitantes.

Unidades hospitalarias de neurologia y unidades especializadas para la cirugia de la epilepsia

Catorce paises (59%) disponen de unidades/servicios hospitalarios de neurologia (al menos
uno); y solo 9 paises (38%) tienen unidades/servicios especializados para la cirugia de la
epilepsia.

Guia clinicas para los trastornos neurolégicos

Catorce paises (58%) disponen de guias clinicas para los trastornos neuroldgicos, que en la
mayoria de los casos estan dirigidas a la atencidn primaria. No se especifica el grado de
implementacion de las mismas.
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Sistemas de informacion

Trece paises (54%) tienen incorporados datos sobre los trastornos neuroldégicos en sus sistemas
regulares de informacidn en salud. En 10 paises (42%) aparecen algunos datos sobre epilepsia
en los reportes anuales del Sistema Nacional de Informacion en Salud. En 11 paises (46%) la
epilepsia es parte de la recoleccion de datos sobre utilizacién de los servicios.

CONSIDERACIONES FINALES

El fortalecimiento de los programas y servicios de neurologia es de gran importancia para la
atencidn de las personas con epilepsia pues constituye la base de la atencién especializada de
segundo y tercer nivel. También es muy importante el apoyo al primer nivel para mejorar el
grado de resolutividad. La epilepsia es uno de los trastornos mas frecuentes en los servicios de
neurologia.

A pesar de los esfuerzos realizados en el proyecto Atlas de la OMS, un nimero importante de
paises no respondieron el Cuestionario. Por otro lado, los datos recolectados carecen a veces
de consistencia. A pesar de estas debilidades, el reporte ofrece informacion valiosa que
identifica problemas y prioridades. En particular, se destacan los siguientes elementos:

e Se hace necesario trabajar por la incorporacién de los trastornos neurolégicos en las
politicas y planes nacionales de salud, asignandoles un nivel de prioridad. La situacion en
términos de legislacion es critica; solo seis paises de la Regidn reportan disponer de
instrumentos legales en el campo de la neurologia.

e EI83% de los paises informa disponer de programas de proteccion o apoyo social para
personas con trastornos neuroldgicos, especialmente para aquellos con discapacidad
significativa. El dato es positivo, aunque se debe profundizar el analisis (tipos de
programas, respuesta a las necesidades y cobertura).

e En muchos paises los recursos especializados, humanos e institucionales, son escasos y
limitados, ademas de estar concentrados en las capitales y grandes urbes. El desarrollo y
fortalecimiento de los recursos humanos continta siendo una prioridad.

e Escrucial laincorporacion de guias clinicas sobre los trastornos neurolégicos mas
frecuentes en la atencion primaria. Este deberia ser un proceso permanente que
requiere supervision y apoyo. El dato reportado (58% de los paises dispone de guias
clinicas para la APS) refleja avances, que deben ser fortalecidos y monitoreados.

e Lainformacion sobre trastornos neuroldgicos/epilepsia es aun muy limitada en el marco
de los sistemas nacionales de informacién en salud. Alrededor de la mitad de los paises
no incluye este tipo de condicidén en sus procedimientos de recoleccion de datos 'y
analisis.
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vV
ATENCION A LAS PERSONAS CON EPILEPSIA EN CHILE: PROGRAMA NACIONAL
DE EPILEPSIA

Dra. Lilian Cuadra Olmos
Neurdloga Pediatra, Encargada de Epilepsia, Ministerio de Salud de Chile

I. Introduccion

El propdsito de este articulo es presentar cdmo se ha mejorado la atencion de las personas con
epilepsia en Chile. En el afio 2000, existiendo ya la Liga Chilena contra la Epilepsia y la Sociedad
de Epileptologia de Chile, esta ultima trabajo con el Ministerio de Salud para disenar e
implementar un Plan Nacional para la Epilepsia (1).

Este grupo de profesionales comprendia neurdlogos de nifios y adultos, un psiquiatra, una
enfermera y un asistente social, los que, apoyados por la Subsecretaria de Salud Publica del
Ministerio de Salud, Unidad de Calidad, en aguel momento a cargo de la Dra. Gilda Gnecco
Tassara, realizaron la “Encuesta Nacional de Epilepsia 2001”, encontrando importantes déficits
estructurales y en los procesos de prestacién de servicios de salud a las personas con epilepsia.

Como producto del trabajo realizado, el Ministerio de Salud publicé cuatro documentos
“normativos”, entre ellos, las normas técnicas y administrativas para la epilepsia, que
permitieron introducir los mejores estandares de atencidn en esta patologia (2, 3, 4)
(www.redcronicas.cl).

En el afio 2004, dentro del contexto de la Reforma de Salud y en base al Decreto Supremo N°
170 - noviembre 2004 -, se aprueba en Chile la Ley N° 19.996 referente al “Régimen General de
Garantias Explicitas en Salud”. Esta ley establece y regula la provisidn de recursos del estado en
prestaciones de salud, con garantias de acceso, de calidad, de aseguramiento financiero y de
oportunidad (www.minsal.cl).

Conociendo la brecha de atencién existente en el pais y basados en los mejores estandares, la
epilepsia (no refractaria) como patologia crénica ingresé al Plan Universal de Garantias en Salud
(GES) en el ano 2005, ubicada dentro de las primeras 25 patologias prioritarias, las que fueron
progresivamente aumentando hasta un total actual de 80 enfermedades. Primero se integrd la
epilepsia del nifio y posteriormente la epilepsia del adulto (5).

Desde su inicio, el Plan GES considero la necesidad de una inversién mayor, abriéndose nuevos
puestos de neurdlogos en 9 regiones del pais, y se compraron 25 equipos de
electroencefalografia digital de Ultima generacidn y equipos de laboratorio para el andlisis de
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niveles plasmaticos de farmacos. También se incluyd en la “Canasta Fondo Nacional en Salud”,
gue son recursos financieros gubernamentales destinados a los hospitales y centros de
atencidn primaria publicos, asi como también a centros privados, calculados en base al numero
de personas con epilepsia atendidos.

Entre 2005 y diciembre de 2013, ingresaron al Plan GES en el grupo del FONASA (Fondo
Nacional de Salud, financiador publico de salud) un total de 7.437 nifios y 23.462 adultos, lo que
da una suma total de 30.899 personas con epilepsia no refractaria. Pero muchos de ellos se
retiraron durante ese periodo, de manera tal que en diciembre del afio 2013 habia 7.531
personas recibiendo el beneficio GES. Estos datos no pueden interpretarse como prevalencia ni
incidencia nacional de epilepsia debido a que no considera a los pacientes del sistema privado
de salud, quienes también estan incluidos en el GES. Por otro lado, no todos los beneficiarios
del FONASA hacen uso de estas garantias por razones que estan siendo revisadas actualmente.

Il. Descripcidn de la atencion a la personas con epilepsia en el marco del Plan Universal de
Garantias Explicitas en Salud (GES)

El Plan Universal de Garantias Explicitas en Salud (GES) beneficia a todos los chilenos afiliados a
un proveedor de servicios de salud publico o privado, ofreciendo garantias de acceso,
oportunidad de atencidén, proteccién financiera y calidad.

La garantia de acceso permite que el nino con epilepsia, entre 1y 15 afios de edad, ingrese al
sistema en la etapa de sospecha de epilepsia. Las personas de mas de 15 afios pueden ingresar
al sistema una vez que se les diagnostica epilepsia no refractaria o que responde a farmacos. En
el nifio, después de ser admitidos, empieza a regir la garantia de oportunidad, existiendo un
plazo para recibir la atencidn del neurdlogo en el nivel de mediana complejidad (méaximo 60
dias) y otro plazo para la entrega de medicamentos en el nivel de baja complejidad (7 dias). Si el
nifio no es atendido en el plazo fijado, puede reclamar al proveedor de servicios al que
pertenece. También existe la posibilidad de que la familia del nifio o el adulto con epilepsia no
deseen ser atendidos a través del GES, y en esos casos tienen derecho a rechazarlo a través de
un documento escrito. Solo el neurdlogo puede realizar el diagndstico o dar el alta tanto en el
nifio como en el adulto.

La garantia de proteccion financiera establece que los beneficiarios del GES tienen un copago
gue varia segun el tipo de afiliacién. Para las personas afiliadas al Fondo Nacional de Salud
(FONASA) de los grupos Ay B, que son los mas vulnerables desde el punto de vista
socioecondmico, existe gratuidad total. Para los afiliados al grupo C, el copago por paciente es
de 10% y para los afiliados al grupo D, el copago es de 20%. Lo mismo sucede en los afiliados a
los proveedores privados.

Desde el aiio 2013, la garantia de calidad establece que la atencidén debe ser realizada por
profesionales registrados en la Superintendencia de Salud, y a partir del afio 2016, cuando se
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lleve a efecto en establecimientos de alta complejidad, estos deberan estar acreditados y

registrados.

Las garantias en la epilepsia del nifio/a de 1 a 15 afios de edad, consisten en:

Etapa

Garantias

1. Etapa inicial en el nivel
secundario o de mediana
complejidad

- Atencidon mensual por neurdlogo

- Atencidon mensual por enfermera

- Hemograma completo y VHS

-Hormona TSHy T4

- Glicemia, calcemia, fosfemia, gases en sangre y equilibrio
acido-base

- Creatina en sangre y electrolitos plasmaticos

- EEG y con privacion de suefio

- Medicion de niveles plasmaticos de farmacos.

-Provisién de farmacos: acido valproico (en gotas, jarabe y
comprimidos), carbamacepina (comprimidos), clonazepam
(comprimidos), lamotrigina (comprimidos), levetiracetam
(comprimidos y jarabe), fenitoina y fenobarbital (comprimidos)

2. Primer afio de
tratamiento en el nivel de
atencién primaria o de
baja complejidad

- Control médico integral

- Control por enfermera

- Control por psicologo clinico

- Visita a domicilio por asistente social

- Perfil hepatico

- Los mismos farmacos de la etapa de estudio, agregandose el
acido félico

3. Primer afio de
tratamiento en el nivel de
atencidén secundaria o de
mediana complejidad

- Atencién anual por neurdlogo

- Atencidn anual por enfermera

- Hemograma completo y VHS

- Perfil hepatico

- EEG

- Medicion de niveles plasmaticos de farmacos
- Los farmacos son los mismos

4. Control y tratamiento a
partir del segundo afio, en
el nivel de atencidn
primaria o de baja
complejidad

- Control médico integral
- Control por enfermera
- Los farmacos son los mismos

5. Control y tratamiento a
partir del segundo afio, en
el nivel de atencidn

- Control por neurdlogo
- Control por enfermera
- Los farmacos son los mismos
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secundaria o de mediana - EEG
complejidad
6. Etapa final: alta El neurdlogo valora el alta después de 6 meses de control sin
farmacos

Las garantias para la epilepsia no refractaria en el adulto, mayor de 15 afios de edad, consisten
en:

1. Ingreso al GES una vez confirmado el diagndstico de epilepsia no refractaria (en etapa
de tratamiento).
2. Etapa de tratamiento a partir del primer afio, en el nivel de atencion primaria o de baja
complejidad:
- Control médico integral
- Control por enfermera
- Perfil hepético
- Farmacos: acido valproico (comprimidos comunes y de liberacidn
prolongada), carbamazepina (comprimidos comunes y de liberacién
prolongada), clonazepam comprimidos, lamotrigina comprimidos,
levetiracetam comprimidos, fenitoina, fenobarbital y acido félico.
3. Etapa de tratamiento a partir del primer afio, en el nivel de atencién secundaria o de
mediana complejidad:
- Control anual con neurdlogo
- EEG anual
- Hemograma completo con VHS, electrolitos plasmaticos
- Estudio hormonas TSHy T4
- Perfil hepatico
- Niveles plasmaticos de farmacos
- Los farmacos son los mismos de la atencidn primaria

Guias de Practica Clinica de Epilepsia (GPC) (5): Desde el ingreso de la Epilepsia al GES, el
Ministerio de Salud ha publicado oficialmente tres versiones de GPC del nifio/a (2005, 2008 y
2014), y dos a versiones de GPC del adulto (2007 y 2014). (www.minsal.cl y www.redcronicas.cl)
En la actualizacién 2014 de las guias participaron 50 profesionales con experiencia en el campo
de la epilepsia, pertenecientes al sistema publico y privado de salud. Esta nueva guia incorpora
capitulos de diagndstico, tratamiento médico y quirurgico, educacion, epilepsia en el neonato,
psiquiatria, manejo del status epiléptico, calidad de vida y otros.

Programa de Educacidn Continua en Epilepsia: El Ministerio de Salud planificé en el afio 2014
un programa de educacién sobre epilepsia on-line dirigido a profesionales de atencién primaria,
tanto en aspectos de epilepsia como en el mejor uso de los recursos ofrecidos por el GES.

En el afio 2015, el Ministerio de Salud estuvo revisando y ampliando el Programa de Epilepsia,
lo que significa - entre otras cosas - incorporar beneficios a las personas con epilepsia
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refractaria, considerar la atencion multidisciplinaria, mejorar los niveles mas complejos como la
cirugia de la epilepsia y la dieta cetogénica, etc. Este programa se basa en un calculo de 6.300
casos nuevos con epilepsia anual y una prevalencia estimada equivalente a 122.302 personas
(Instituto Nacional de Estadisticas).

Para justificar esta ampliaciéon del Programa Nacional de Epilepsia, se considerd una
investigacion de costo/efectividad que ejecutd el Departamento de Economia para la Salud del
Ministerio de Salud. Este estudio se publicé en 2011 en un documento interno ministerial y
detalla el seguimiento realizado a 4.819 adultos con epilepsia pertenecientes a diferentes
regiones, de manera que el grupo estudiado fuese representativo de la poblacién chilena. En el
trabajo se analizaron los costos directos e indirectos.

Los resultados mostraron una brecha entre eficacia y efectividad, medida en AVAD (afios de

Intervencién Eficacia AVAD Efectividad AVAD Brecha en AVAD
prevenido por caso | prevenido por caso | entre eficaciay
tratado tratado efectividad

Tratamiento de la 0,8903 0,6002 1,3982

epilepsia en adultos

vida ajustados por discapacidad), de 1,398 (ver cuadro a continuacion); demostrando que una
intervencion en epilepsia, principalmente relacionada con la adherencia al tratamiento, puede
ser altamente costo/efectiva para mejorar la condicidn de vida de las personas que la sufren

(6).

La Liga Chilena contra la Epilepsia realizd, en el afio 2007, un estudio de costos directos en un
grupo de personas con epilepsia que se controlaban en el Centro Médico de esa institucién. Se
analizaron 293 individuos, clasificados en 6 grupos (diagndstico reciente, crisis en remision,
crisis ocasionales, activo sin resistencia a farmacos, con resistencia farmacoldgica y con cirugia).
Entre los resultados se evidencid que el mayor gasto corresponde a medicamentos (81,1%),
seguido por consultas neuroldgicas y luego, en orden decreciente, exdmenes de laboratorio e
imagenes neuroradiolégicas. Por otro lado, el mayor costo promedio anual lo tuvo el grupo con
cirugia, seguido por el grupo refractario a los FAE. Como no hubo seguimiento del estudio, no
es posible conocer si se redujeron los costos en el mediano-corto plazo en el grupo operado y
su relacién con la recuperacién. Al promediar todos los grupos, el costo anual por caso fue de
615 USD, el que, al compararlo internacionalmente, esta en una posicidn intermedia entre los
paises desarrollados y los paises en vias de desarrollo (7).

Analizando la informacién disponible sobre la epilepsia se estimd que, a pesar del Plan GES,
existe aun una brecha importante para la atencidon de personas con epilepsia en Chile, lo que
generd la necesidad de renovar totalmente el Programa Nacional de Epilepsia, con mayor
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sistematizacidn e incorporando mayores beneficios. El propdsito es mejorar la calidad de vida
de las personas con epilepsia y su familia con nuevas estrategias, como la estratificacion de la
atencidn de la epilepsia en 5 niveles (actualmente 3), creacién de un Centro Modelo
Experimental, desarrollo de planes docentes para especialistas, capacitacién continua en
epilepsia a profesionales de la atencidn primaria, atenciéon multidisciplinaria, etc. Se espera que
este nuevo programa esté terminado en enero de 2016.

Ill. Conclusiones

1. Chile dispone de un Plan Nacional para la Epilepsia desde el afno 2002, siendo uno de los
paises de avanzada en este campo en América Latina.

2. ElPlan Universal de Garantias Explicitas en Salud (GES) beneficia a todos los chilenos
afiliados a un proveedor de servicios de salud publico o privado, ofreciendo garantias de
acceso, oportunidad de la atencidn, proteccion financiera y calidad.

3. Laepilepsia (no refractaria) ingresé al GES en el afio 2005, dentro de las primeras 25
patologias prioritarias en Chile.

4. La garantia de acceso permite que el nifio con epilepsia ingrese al sistema en la etapa de
sospecha. Las personas adultas pueden ingresar al sistema una vez confirmado el
diagnéstico de epilepsia no refractaria.

5. La garantia de oportunidad define los plazos para recibir la atencién del neurélogo y otro
plazo para la entrega de medicamentos en el nivel de baja complejidad.

6. La garantia de proteccién financiera establece que los beneficiarios del GES tienen un
copago que varia segun el tipo de afiliacion. Para las personas afiliadas al Fondo Nacional de
Salud de los grupos A y B, que son los mas vulnerables desde el punto de vista
socioecondmico, existe gratuidad total.

7. Lagarantia de calidad establece que, a partir del afio 2015, todos los prestadores deberan
estar acreditados para poder atender la patologia comprendida en el GES.

8. Actualmente se encuentra en elaboraciéon un nuevo Programa de Epilepsia que ampliara
beneficios y organizara la atencién, de acuerdo a lo especifico, en 5 niveles.
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\"
GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EPILEPSIA: LA EXPERIENCIA CHILENA

Dr. Tomas Mesa Latorre (Chile)
Presidente Comité Latinoamericano del IBE y Presidente de la Liga Chilena contra la Epilepsia
Neurdlogo Pediatra, Pontificia Universidad Catdlica de Chile

I. Introduccion

El propdsito de este capitulo es presentar brevemente la experiencia chilena sobre la
elaboracién de guias clinicas en el marco de la Politica y Plan Nacional de Epilepsia del
Ministerio de Salud (Minsal), desarrollados a partir del afio 2000 con la colaboracién de un
grupo técnico normativo muy activo, compuesto por personas de diferentes estamentos, que
incluyd al Minsal, sociedades cientificas y Organizaciones No Gubernamentales (ONG) (1).

Alo largo de los afos, se han desarrollado varias guias y normas técnicas (2, 3, 4). Ademas, las
sociedades cientificas y ONG, focalizaron su esfuerzo en la elaboracién de otros documentos
técnicos para un mejor empleo de los farmacos. Las entidades participantes fueron las
siguientes: la Asociacion Nacional de Ligas contra la Epilepsia-ANLICHE (Capitulo del IBE en
Chile), la Liga Chilena contra la Epilepsia (LICHE), la Sociedad de Epileptologia de Chile (Capitulo
Chileno de ILAE), la Sociedad de Psiquiatria y Neurologia de la Infancia y Adolescencia (SOPNIA)
y la Sociedad de Neurologia, Psiquiatria y Neurocirugia (SONEPSYN); también participaron
algunas organizaciones de padres o amigos de pacientes con epilepsia. Todas estas entidades
han tenido un papel muy activo en el disefio e implementacion del Plan Nacional de Epilepsia.

En Chile se definieron tres tipos de documentos técnico-normativos:

e Guias de prdctica clinica: es un conjunto de recomendaciones cuyo objetivo es apoyar la
toma de decisiones de profesionales de la salud o pacientes sobre los cuidados de la salud
gue resultan apropiados para circunstancias clinicas especificas, que considere la mejor
evidencia cientifica disponible, identificada a partir de una revisién sistematica de la
literatura.

e Normas técnicas sanitarias: es un documento que impone una o mas acciones de caracter
obligatorio, cuyo cumplimiento esta regulado a través de una resolucion del Departamento
Juridico del Ministerio de Salud, una ley u otro instrumento administrativamente valido, y se
refiere directamente al manejo promocional, preventivo, diagndstico, terapéutico o
rehabilitador de un problema de salud.

e Protocolos: son instrucciones de caracter referencial sobre el manejo operativo de
determinados problemas de salud. Dichos protocolos sélo serdn obligatorios mediante
resolucion, en caso de que exista una causa sanitaria que lo amerite.

41



Il. Las guias de practica clinica

En el presente capitulo nos referimos basicamente a las guias de practica clinica. A través de los
anos, en Chile se han desarrollado e implementado varias guias clinicas, por ejemplo: la Guia de
Neuropsiquiatria Infantil en 1980 (5), las Guias Clinicas de Epilepsia en 1990 (6), la Guia de
Epilepsia en Nifios-AUGE de 2005 (7), la Guia de Epilepsia en Nifios de 2008 (8), la Guia de
Epilepsia en Adultos de 2010 (9), y el Consenso Chileno de Manejo de Farmacos Antiepilépticos
(FAE) en 2011 (10).

Las guias de epilepsia del Ministerio de Salud de Chile fueron actualizadas y publicadas a fines
del afio 2014, agregandose aspectos como educacion, aprendizaje, comorbilidad psiquiatrica y
calidad de vida, entre otros (11, 12). Los objetivos de las Guias Clinicas de Epilepsia son:

1. Orientar a médicos generales y especialistas, asi como a otros profesionales de la salud,
en el manejo de la epilepsia en el nifio/a y adulto, particularmente en lo que se refiere al
diagndstico y tratamiento.

2. Optimizar la utilizacion de los recursos disponibles en el sistema de salud.

3. Asegurar una atencion de calidad a las personas con epilepsia.

4. Mejorar la eficiencia de la Red Asistencial.

Una experiencia particularmente importante en Chile fue el Consenso Chileno de Manejo de
Farmacos Antiepilépticos, una iniciativa conjunta de LICHE, SOPNIA y la Sociedad de
Epileptologia de Chile para unificar criterios en la prescripcidn de FAE, ya que incluso entre los
especialistas habia una amplia diversidad de criterios, segun datos provistos por una encuesta
(13). Varios fueron los factores tomados en consideracién para elaborar dicho consenso,
destacdndose, entre otros, que: a) las epilepsias son heterogéneas, con caracteristicas,
tratamiento y prondstico diversos; b) las tendencias de tratamiento farmacolégico han
experimentado cambios rapidos con nuevas formulaciones de los FAE tradicionales y de
moderna generacién; y c) que los numerosos estudios clinicos que aportan nuevas evidencias
en ocasiones dificultan al profesional tomar su decisidon de tratamiento.

En la elaboracion del Consenso participaron practicamente todos los neuropediatras de Chile y
fue un ejercicio que mostré lo dificil y complejo de esta tarea normativa, que incluye la revisién
de la evidencia disponible en la literatura y luego la adaptacion a la realidad de nuestros paises.
Ademas tuvo un costo econdmico importante.

Creemos que es necesario realizar este esfuerzo colectivo de preparacién de guias clinicas, bajo
la coordinacién de las autoridades del sector salud, inicialmente al menos una vez a nivel de
pais, para posteriormente seguir enriqueciéndolas o actualizandolas peridodicamente, cada 3-5
anos, en el marco de un programa nacional de epilepsia.
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El Consenso es un excelente ejemplo y aporta importantes lecciones. Se desarrollé inicialmente
como un cuerpo de recomendaciones, pero después de ser evaluado - incluyendo una encuesta
(escrita y virtual) - se confirmo su enorme utilidad (14).

Actualmente, la Guias Clinicas de Epilepsia y el Consenso de los FAE son utilizados como
material de apoyo en la practica clinica y se reconoce su valor en la toma decisiones. Ademas,
unifica criterios para una utilizacién adecuada y manejo 6ptimo de los FAE, basdandose en la
mejor evidencia cientifica disponible; tiene utilidad como material docente y contribuye a la
implementacion de los programas de epilepsia. También se presenté un documento sobre el
uso de los FAE en las crisis de epilepsia del adulto, que fue elaborado por la SOPNEPSYN y LICHE
(15).

lll. Conclusiones y recomendaciones

1. En el marco de un programa nacional de epilepsia, las guias de practica clinica son una
herramienta muy necesaria; se debe garantizar la revision y actualizacion periddica de
las mismas, idealmente cada 3-5 aios.

2. Las guias deben ser elaboradas por grupos de trabajo cuyos miembros tengan suficiente
experiencia en el tema y que representen a diferentes instituciones (ministerio de salud,
sociedades cientificas y organizaciones no gubernamentales). La colaboracién de varias
instituciones y el uso de la comunicacidén virtual podria mejorar la calidad, asegurar
consensos y reducir costos en la preparacion de los documentos técnicos.

3. Las guias de practica clinica son un documento orientador y conductor para los médicos
desde la atencién primaria hasta el nivel terciario.

4. Esfrecuente que estos documentos, de cardcter técnico normativo, sean elaborados por
diferentes entidades que proveen servicios de salud, con el riesgo de desarrollar
protocolos de baja calidad o incompletos. Se recomienda que las guias sean de nivel
nacional y estén alineadas con el Programa Nacional de Epilepsia, de manera que
puedan ser usadas por todos los proveedores de salud en el pais.

5. Los consensos internacionales sobre el uso de farmacos antiepilépticos - fundamentados
en la evidencia cientifica - son muy Utiles, pero es necesario adaptarlos a las realidades
de los paises.

BIBLIOGRAFIA

1. Carvajal M, Cuadra L, Devilat M, Gnecco G, Gémez V, Lasso J, Lemp G, Olivares O, Ramirez D,
Salinas J. Politica y Plan Nacional de Epilepsia en Chile. Grupo Normativo en Epilepsia
Minsal. Rev Chil Epilepsia 2000;1:54-56.

2. Ministerio de Salud. Norma Administrativa de Epilepsia. Res exenta N2 840. Divisidn de
Rectoria y Regulacion Sanitaria. Gobierno de Chile. Santiago: Minsal; 2002. Disponible en:
www.minsal.cl

3. Ministerio de Salud. Normas Técnicas de Epilepsia. Divisidon de Rectoria y Regulacion
Sanitaria. Gobierno de Chile. Santiago: Minsal; 2002. Disponible en: www.minsal.cl

43



10.

11.

12.

13.

14.

15.

Ministerio de Salud. Productos, criterios, estandares de calidad e indicadores. Norma
Epilepsia Chile 2002. Gobierno de Chile. Santiago: Minsal; 2002. Disponible en:
www.minsal.cl

Ministerio de Salud. Texto Guia y Normas de algunas patologias frecuentes de
Neuropsiquiatria Infantil. Republica de Chile. Editorial Universitaria. Santiago, 1979.
Ministerio de Salud. Guias Clinicas de Epilepsia. Santiago de Chile, 1990.

Ministerio de Salud. Guia Clinica Epilepsia en Nifios. Serie Guias Clinicas Minsal.
Subsecretaria de Salud Publica. Divisidn de Prevencién y Control de Enfermedades.
Departamento Secretaria AUGE y de Coordinacién Evidencial y Metodolégica. | edicion.
Santiago: Minsal; 2005. Disponible en: www.minsal.cl

Ministerio de Salud. Guia Clinica Epilepsia en Nifios. Serie Guias Clinicas Minsal.
Subsecretaria de Salud Publica. Divisidn de Prevencion y Control de Enfermedades.
Departamento Secretaria AUGE y de Coordinacién Evidencial y Metodolégica. Il edicion.
Santiago: Minsal; 2008. Disponible en: www.minsal.cl

Ministerio de Salud. Guia Clinica Epilepsia en el Adulto. Serie Guias Clinicas Minsal. Santiago:
Minsal; 2009. Disponible en: www.minsal.cl

Mesa T, Lopez |, Forster J, Carvajal M, David P, Cuadra L y col. Consenso chileno de manejo
de farmacos antiepilépticos en algunos sindromes electro-clinicos y otras epilepsias en
nifios y adolescentes. Rev. Chil.Psiquiatr.Neurol.Infanc.Adolesc. 2011;22(3):232-267.
Disponible en: www.sopnia.cl

Ministerio de Salud. Guia Clinica Epilepsia en el Adulto. Serie Guias Clinicas Minsal.
Subsecretaria de Salud Publica. Divisidn de Prevencion y Control de Enfermedades.
Departamento Secretaria AUGE y de Coordinacion Evidencial y Metodoldgica. Ill edicion.
Santiago: Minsal; 2014. Disponible en: www.minsal.cl

Ministerio de Salud. Guia Clinica Epilepsia en Nifios. Serie Guias Clinicas Minsal.
Subsecretaria de Salud Publica. Divisidn de Prevencién y Control de Enfermedades.
Departamento Secretaria AUGE y de Coordinacién Evidencial y Metodoldgica. lll edicion.
Santiago: Minsal; 2014. Disponible en: www.minsal.cl

Carvajal M, Cuadra L, David P, Forster J, Mesa T, Lopez I. Encuesta chilena acerca de terapia
farmacoldgica en epilepsias del nifio y el adolescente. Rev.Chil.Psiquiatr.Neurol.Infanc.
Adolesc. 2010;21(1):32-42.

Mesa Ty Forster J. Cuestionario Breve del Uso del Consenso chileno de manejo de farmacos
antiepilépticos en algunos sindromes electro-clinicos y otras epilepsias en nifios y
adolescentes. (En prensa. Rev.Chil.Psiquiatr.Neurol.Infanc. Adolesc).

De Marinis A. Consenso del uso de Farmacos anti-epilépticos en adultos en Chile. En el
Programa del VI Simposio Internacional de Epilepsia. Liga Chilena contra la Epilepsia. 9-10
de abril, 2010. Santiago de Chile.

44



Vi

EPIDEMIOLOGIA DE LA EPILEPSIA EN HONDURAS

Prof. Marco T. Medina, Presidente de la Comision Latino Americana de la ILAE, Decano de la
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional Auténoma de Honduras

Dr. Lazaro Molina, Presidente Capitulo de Honduras para la ILAE, Profesor de la Universidad
Nacional Autonoma de Honduras

Dr. Medardo Lara, Médico Neurdlogo

Dr. Hebel Urquia-Osorio, Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional Autdnoma de

Honduras
Dr. Isaac Zablah, Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional Autbnoma de Honduras

I. Introduccion

Los estudios epidemioldgicos de la epilepsia son cruciales para el entendimiento de sus causas,
su prevencién y manejo, entre otros (1). En Honduras, se iniciaron estudios epidemioldgicos de
la epilepsia a partir de 1997, con el apoyo del postgrado de Neurologia de la Facultad de
Ciencias Médicas de la Universidad Nacional Auténoma de Honduras. Asimismo, algunos
estudios genéticos han permitido identificar el gen EFCH1 en la epilepsia miocldnica juvenil, y el
gen GABRB3 en la epilepsia de ausencias en la nifiez (2, 3).

Estas iniciativas de investigacion se enmarcan dentro de los esfuerzos que se desarrollan a nivel
global con respecto a la epilepsia y estan dirigidas a identificar la magnitud del problemay la
brecha de tratamiento existente en Honduras; asimismo, buscan desarrollar una estrategia
efectiva de intervencion basada en la atencidén primaria (1). Los estudios a los que nos
referiremos en este capitulo son los siguientes:

e Estudio Nacional Epidemioldgico de la Epilepsia en Honduras (1999-2000) (4).

e Estudios epidemioldgicos de la epilepsia en un area rural de Honduras: El estudio Salamay
su seguimiento por 17 anos (1996-1997, 2005, 2014) (5-7).

e Estudios epidemioldgicos de enfermedades neuroldgicas y epilepsia en un area urbana de
Honduras (2001) (8, 9).

Il. Resultados de la investigacidon epidemiolégica
Determinacion de la prevalencia e incidencia de la epilepsia

La epilepsia afecta a alrededor de 50 millones de personas en el mundo en algin momento de
sus vidas, especialmente en la infancia y la adolescencia. Es un problema universal que aqueja a
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todas las edades, razas, clases sociales y naciones (1); 80% de las personas con epilepsia vive en
paises en desarrollo. Burneo y colaboradores (10) en una revisién sistematica de 33 estudios de
base comunitaria sobre prevalencia e incidencia de la epilepsia en América Latina, reportan una
prevalencia de vida media anual para la Regién de 17,8 (rango 6-43,2) cada 1.000 habitantes, y

un rango de incidencia de 77,7-190 cada 100.000 habitantes (10).

Un estudio nacional para evaluar la epidemiologia de la epilepsia en Honduras basado en una
muestra de 135.035 habitantes, arrojo resultados no muy distantes de los rangos regionales'y,
aunque la tasa nacional de prevalencia fue baja (6,63 por 1.000 habitantes, con unrangode 1 a
23,3/1.000), la incidencia encontrada fue de 104 por 100.000 habitantes. El departamento con
tasas de prevalencia mas altas fue Olancho (9,23/1.000), seguido de Santa Barbara (9,17/1.000)
y Francisco Morazan (8,52/1.000) (Figura 1). La prevalencia mas baja correspondié a las Islas de
la Bahia (2,24/1000) y Gracias a Dios (2,70/1.000). Sin embargo, cuando se analizaron las tasas a
nivel municipal, estas fueron mucho mayores: 23,3 por cada 1.000 habitantes en Salama,
Departamento de Olancho; 20,3 y 20/1.000 en El Triunfo y Morolica, Departamento de
Choluteca, respectivamente; 19,2/1.000 en Curarén, Departamento de Francisco Morazan; y
15,7 por cada 1.000 habitantes en Colinas, Departamento de Santa Barbara (Figura 2) (4). Estas
diferencias son explicables, probablemente, por las condiciones sanitarias, genéticas y
socioecondmicas de dichos municipios.

Los primeros estudios neuroepidemioldgicos realizados en el pais en un drea rural y urbana
fueron, respectivamente, el "Estudio Salama™ (1996-1997) y el "Estudio Kennedy™ (Tegucigalpa
2001). El estudio realizado en Salama identificé la incidencia, prevalencia y etiologia de la
epilepsia en una zona rural. La prevalencia de la epilepsia activa fue de 15,4/1.000y la
incidencia 92,7/100.000. En lo referente a la etiologia de los casos de epilepsia activa
estudiados, estos se debieron principalmente a las siguientes causas: neurocisticercosis (37%),
lesiones cerebrales perinatales (8%), lesiones post-traumaticas (3%), y secuelas de una
enfermedad cerebrovascular (2%). El 8% eran idiopaticas y 30% criptogénicas. El estudio reveld
gue la epilepsia afectaba mas a los menores de 25 afios (Cuadro 1) (5). El "Estudio Kennedy™, en
la ciudad de Tegucigalpa, arrojo una prevalencia de 7,2/1.000 habitantes, datos que sugieren
gue en Honduras la alta prevalencia de la epilepsia tiene relacion con las condiciones
socioecondmicas y sanitarias (8), siendo esto comparable con lo que ocurre en otros paises en
desarrollo y sus diferencias entre regiones con mejores indicadores de desarrollo
socioecondmico, donde la prevalencia e incidencia de la epilepsia son menores (11).

Aunque no se han realizado estudios de casos y controles, las diferentes investigaciones
realizadas en Honduras reportan que los antecedentes mas frecuentes relacionados con la
epilepsia son: historia familiar de epilepsia (24%) (4); lesidn cerebral perinatal (6,6%-11,11%) (5,
6, 9); parto extra hospitalario (27%) (4); trauma craneano (3%-13,3%) (5, 6, 9); crisis febriles
(10,5%) (5); secuelas de enfermedad cerebrovascular (2%-13,3%) (5, 6, 9); displasia cortical
(5,6%); meningitis/encefalitis (2,8%) (6) y neurocisticercosis (13,9%-37%) (5, 6, 9).

46



Reduccion de la incidencia de la epilepsia

En la comunidad de Salama se llevd a cabo un estudio poblacional para evaluar el impacto de la
implementacién de un programa de intervencidon comunitaria en la reduccion de la epilepsia
después de 8 afios (1998-2005). El programa habia sido iniciado en 1997. Mediante el estudio
se observé una disminucion de las tasas de incidencia en los ultimos 4 afios (2002-2005); la
incidencia de la epilepsia activa se redujo de 118/100.000 a 35,7/100.000, con una incidencia
media anual durante el periodo de 75,2/100.000 (Cuadro 2) (6).

En otro estudio, realizado entre 1996 y 1997, se observd que en casi 37% de los pacientes con
epilepsia activa estudiados, la enfermedad era causada por la neurocisticercosis (NCC),
reduciéndose este porcentaje significativamente a 13,9% (5/36 casos) entre 1998 y 2005
(p=0,02) (Cuadro 3). Se estima que cerca de 11 nuevos casos de epilepsia causados por NCC
fueron prevenidos por las diversas intervenciones realizadas (educacién comunitaria, creacion
de infraestructura para la eliminacién adecuada de excrementos, tratamiento del agua, entre
otras) (6). Esto se logré gracias al trabajo conjunto de la Secretaria de Salud de Honduras, el
municipio de Salama3, el Postgrado de Neurologia de la Facultad de Ciencias Médicas de la
Universidad Nacional Auténoma de Honduras (UNAH) y el Banco Mundial.

Brecha de tratamiento de la epilepsia

Una revision sistematica de la brecha de tratamiento de la epilepsia realizada por Meyery
colaboradores (12), muestra una disparidad mundial dramdtica en el cuidado de los pacientes
con epilepsia entre paises de altos y bajos ingresos, y entre zonas rurales y urbanas (12),
situacion muy similar a lo que ocurre en Honduras, segun lo evidencian las investigaciones
epidemioldgicas realizadas hasta el momento (4-9).

En los ultimos afios, muchos paises han emprendido iniciativas para disminuir la brecha de
tratamiento de la epilepsia (12). En 1994, se fundé en el pais la Sociedad Hondurefa de
Epilepsia, capitulo de la Liga Internacional Contra la Epilepsia; en 1995, se cre6 la Asociaciéon
Hondurena de Neurologia, capitulo de la Federacion Mundial de Neurologia; en 2008, Honduras
fue escogida como centro demostrativo de la Camparia Global contra la epilepsia; y en 2010 se
publicé un protocolo de manejo integral de la epilepsia a nivel primario de salud (14).

En el afio 2014, se culmind un estudio sobre la brecha de tratamiento en epilepsia, siendo este
el tercero realizado en la comunidad rural de Salamd, Departamento de Olancho. Fue un
estudio epidemioldgico longitudinal de intervencidon comunitaria (cohorte), disefiado para
determinar el impacto sobre la brecha de tratamiento y la prevalencia de la epilepsia. Se realizé
en tres etapas, de la siguiente manera:

e Enla primera etapa, un equipo médico realizd un tamizaje casa por casa de todo el
municipio de Salama; 1.489 viviendas, con una poblacién de 5.545 habitantes, para
identificar casos sospechosos de crisis epilépticas.
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e Enlasegunda etapa, se aplicé un segundo instrumento de tamizaje y diagndstico de crisis
epilépticas a los casos sospechosos.

e Enlatercera etapa, se realizd una evaluacion neurolégica y un electroencefalograma para
validar el diagndstico de epilepsia y determinar la brecha de tratamiento.

Se encontré una prevalencia de la epilepsia de 20/1000, desglosada en epilepsia activa
(15,8/1000) e inactiva (4,2/1000). La prevalencia segun género fue: mujeres 17,1/1000 y
hombres 23,2/1000. La brecha de tratamiento para la epilepsia activa fue de 53%. Tras 17 afios
de intervencion comunitaria en la comunidad de Salam3, con educacioén, creacion de una clinica
materno infantil y concientizacién, la brecha de tratamiento disminuyé de 53% a 13% (7).

Ill. Conclusiones

1. Condiciones prevenibles, como la neurocisticercosis y el trauma perinatal, son las
primeras causa de epilepsia en Honduras.

2. Eltrabajo coordinado entre la academia (Postgrado de Neurologia de la Facultad de
Ciencias Médicas, UNAH), la Secretaria de Salud, la propia comunidad, con el apoyo de
la OPS - entre otros - han producido resultados positivos y sostenibles a largo plazo con
el consecuente mejoramiento del manejo de la epilepsia en Honduras.

3. Los estudios epidemioldgicos de la epilepsia, llevados a cabo por casi dos décadas en
Honduras, han permitido un mejor conocimiento de la patologia, promoviendo
intervenciones comunitarias que han resultado en la reduccién de la neurocisticercosis y
la brecha de tratamiento de la epilepsia.
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ANEXO
FIGURAS Y CUADROS

Figura 1. Prevalencia de la epilepsia en Honduras, por cada mil habitantes y por
departamento, en orden descendente.
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Mapa de Honduras y sus estados: 1. Olancho (9,23); 2. Santa Barbara (9,17); 3. Francisco Morazan (8,52); 4. Comayagua (8,20);
5. Choluteca (8,09); 6. Yoro (7,25); 7. Valle (6,39); 8. La Paz (6,29); 9. Copan (4,7); 10. Coldn (4,47); 11. Lempira (4,36); 12. El
Paraiso (4,10); 13. Atlantida (4,06); 14. Ocotepeque (3,92); 15. Cortés (3,40); 16. Gracias a Dios (2,7); 17. Islas de la Bahia (2,24);
18. Intibuca (sin datos).
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Figura 2. Municipios con mayor prevalencia de epilepsia en Honduras.
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Cuadro 1. Etiologia de epilepsia activa en los pacientes estudiados, por grupos de edad.

Etiologia/grupos de edad 0-9 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60+ Total %
Criptogenica 7 8 3 3 2 3 1 27 30,0
Idiopatica 3 4 7 7,8
Sintomatica 7 21 8 6 9 3 2 56 62,2
Neurocisticercosis 4 13 5 3 6 1 1 33 36,6
Lesion cerebral 5 1 1 7 7,8
perinatal
Post ECV 1 1 2 2,2
Displasia cortical 1 1 2 2,2
Postraumatica 2 1 3 3,3
Postmeningitis/ 1 1 2 2,2
encefalitis
Multifactorial 1 1 2 2,2
Otras ° 1 1 1 2 5 5,6
Total etiologias 24 55 18 15 21 9 5 90 100,0

® La categoria "Otros" incluye un tumor (probable meningioma), granuloma no cisticercosis, secuelas de alcoholismo crénico,
hidrocefalia crénica, epilepsia mioclénica progresiva (probable enfermedad de Unverricht-Lundborg).
Fuente: Medina MT et al (5)
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Cuadro 2. Tasa de incidencia por 100.000 habitantes para nuevos casos de epilepsia activay
neurocisticercosis después de mas de 8 ailos de seguimiento de la implementacién de las
medidas de intervencion comunitaria en la comunidad de Salama en 1997.

Afio Poblacidn total Casos de Inciencia de Epilepsia debido Incidencia de
epilepsia ? epilepsia (por a casos de NCC" epilepsia debido
100.000) a NCC (por
100.000)

1998 6365 5 78,6 0 0,0

1999 6257 2 32,0 1 16,0

2000 6149 5 81,3 1 16,3

2001 6041 5 82,8 2 33,1

2002 5933 7 118,0 0 0,0

2003 5825 6 103,0 1 17,2

2004 5717 4 70,0 0 0,0

2005 5609 2 35,7 0 0,0

®Hubo un total de 36 nuevos casos en el periodo de 8 afios de seguimiento, con una media de 4,5 casos nuevos por afio, y la

media de incidencia anual de 75,2 / 100.000 para el periodo.

b . . . s . . . .y . g . T ~
Tener en cuenta la epilepsia sintomatica secundaria a la disminucién de la neurocisticercosis (NCC) en los Ultimos 4 afios del

periodo de estudio, junto con la disminucién de la incidencia durante el mismo tiempo.
Fuente: Medina MT et al (6)

Cuadro 3. Etiologia de los 36 casos de epilepsia activa de nueva aparicion después del estudio

en la comunidad de Salama en 1997.

Etiologia de la epilepsia 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 Totaln n (%) en Valor
(%) 1997 P
Criptogénica 3 3 3 1 1 2 13(36,1) 27(30,0) NS
Idiopética 1 1 2 (5,6) 7(7,8) NS
Sintomética 1 2 2 2 6 4 2 2 21(58,3) 56(62,2) NS
Neurocisticercosis 1 1 2 1 5(13,9) 33 (36,7) 0,02
Lesion cerebral 1 1 1 1 4(11,1) 7(7,8) NS
perinatal
Post ECV 1 1(2,8) 2(2,2) NS
Displasia cortical 1 1 2(5,6) 2(2,2) NS
Postrauma craneano 1 1 2(5,6) 3(3,3) NS
Postmeningitis/ 1 1(2,8) 2(2,2) NS
Encefalitis
Multifactorial ° 2 1 3(8,3) 2(2,2) NS
“Otras™ ¢ 2 1 3°(8,4) 5°(5,6) NS
Total 5 2 5 5 7 6 4 2 36 90 (100)

® Etiologia multifactorial se considera cuando la presencia simultdnea de mas de una condicién comprobada se correlaciona con

el tipo de convulsion y hora de inicio del ataque de epilepsia, sin criterios para excluir uno o el otro como una causa.

Esclerosis mesial temporal (2); no especifico de la lesidn de la sustancia blanca (1).

¢ Tumor (1); alcoholismo (1); epilepsia mioclénica progresiva (1); hidrocefalia crénica (1); granuloma sin neurocisticercosis (1).

Fuente: Medina MT et al (6)
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Vi
PROGRAMA PRIORITARIO DE EPILEPSIA EN MEXICO

Dr. Francisco Rubio Donnadieu, Vocal Ejecutivo del Programa Prioritario de Epilepsia.
Neurdlogo, Miembro de la Academia de Neurologia (México)

Dr. Mario Alonso Vanegas, Neurocirujano, Presidente de la Subcomision Latinoamericana de
Cirugia de la Epilepsia (México)

I. Introduccion

El Programa Prioritario de Epilepsia de México (PPE) fue creado en octubre de 1984 con el
objetivo de normar, coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y acciones para una
mejor comprension y atencién de los problemas que presentan las personas con epilepsia asi
como sus familias.

El PPE esta integrado por representantes de distintos sectores (Secretaria de Salud, Instituto
Mexicano del Seguro Social-IMSS, Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado-ISSSTE, Institutos Nacionales de Salud-INS, Gobierno del Distrito Federal, Petréleos
Mexicanos-PEMEX, diversos hospitales universitarios del pais) y ya ha logrado la creacion de 65
Centros de Atencion Integral de la Epilepsia (CAIE) distribuidos en todo el pais e incorporados
en instituciones hospitalarias. El PPE cuenta con la asesoria y el apoyo para la investigacién y la
ensefianza de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM) y del Instituto Politécnico
Nacional (IPN).

Una estrategia esencial del PPE es optimizar la atencidn del enfermo con epilepsia y su familia,
capacitando al personal médico del primer nivel de atencidén para un mejor diagndstico y
tratamiento en el primer contacto con el pediatra y/o médico general. Para ello se cuenta con
el apoyo de los Centros de Atencidn Integral de la Epilepsia (CAIE).

Se calcula que aproximadamente entre el 7 y el 8% de la poblacion mexicana padece de algun
trastorno neuroldgico. De acuerdo con los datos disponibles, se infiere que las enfermedades
neuroldgicas representan un 10% de las hospitalizaciones anuales. El 28% de los pacientes
neuroldgicos que asiste a la consulta del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
(INNN), lo hace por epilepsia (1).

Los estudios realizados en el INNN evidenciaron la magnitud del problema, mostrando una
prevalencia de la epilepsia en la poblacion de 1-2%. En la poblacién infantil, por ejemplo, la
prevalencia en nifios de 9 afios fue de 1,8% en escolares de la Delegacién de Tlalpan, D.F. Se
encontré una prevalencia semejante en poblaciones suburbanas (Santa Ursula, D.F.) y rurales
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(San Miguel Tecomatlan, Estado de México, Comalcalco, Tabasco, Naonilco y Copala) (2, 3, 4)
(Cuadro 1). Estos estudios fueron realizados por el Departamento de Neuroepidemiologia del
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia de México, siguiendo los criterios establecidos
por la Comisidn de Clasificacion y Terminologia de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE)

(5).

Figura 1. Magnitud de la epilepsia en México.

Afio Resultado Referencia
1983 Escolares Tlalpan Neuroepidemiology 2:16-23,1983
Prevalencia 18.3/1,000

1991 23.000 escolares, México Epilepsia vol.3.2 suppt.1 1991 p. 111
Prevalencia 10.8/1,000

1992 Naolinco, Veracruz Archivos INNN, 1993, vol.8, No.3
Prevalencia 11/1,000

1993-94  Comalcalco, Tabasco Comunicacién personal
Prevalencia 20/1,000

2002 Copala, Guerrero
Prevalencia 15.6/1,000 Comunicacién personal

Fuente: Departamento de Neuroepidemiologia, Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (México).
En resumen, la experiencia nacional sefiala que:

- La prevalencia de la epilepsia es de 1-2%.

- Laetiquetacidén y estigmatizacion social que rodea a la enfermedad dificulta su
deteccidn, ya que frecuentemente se oculta.

- 50% de los enfermos de epilepsia no consultan al especialista hasta después de varios
afos de presentarse la crisis.

- Los recursos dedicados a la asistencia médica, social y de rehabilitacién de las personas
con epilepsia, asi como a la investigacion, son limitados y se hallan dispersos.

- El costo de la atencién de las personas con epilepsia es elevado. Esto obedece a
diferentes factores, entre los que encontramos basicamente: la larga evolucién del
trastorno; la medicacién prolongada, frecuentemente cara o inaccesible; y la falta de
productividad del paciente, no por fallas personales, sino por rechazo de la sociedad
misma (40% de los casos).

- La desercién escolar es un ejemplo del impacto social de la epilepsia; del grupo de
menores en los que se diagnosticd la epilepsia a los nueve afios de edad, siete afios
después solo 48% continuaba estudiando (contra 79% del grupo control sin el
trastorno). Algo similar ocurre cuando se analiza el desempleo/subempleo de las
personas con epilepsia.

- Entre 15y 20% de las personas con epilepsia tiene una dependencia parcial o total.

54



Il. Objetivos y estructura del PPE
Objetivo general: mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia.

Objetivos especificos:

- Reducir, mediante medidas preventivas y asistenciales, la incidencia y prevalencia de la
epilepsia.

- Establecer un programa educativo para la eliminacién de los prejuicios y estigma en
torno a la epilepsia.

- Promover programas de investigacion epidemioldgica, de tipo longitudinal, analiticos y
prospectivos para grupos de alto riesgo, de tal manera que los resultados contribuyan
al afrontamiento de la problematica nacional.

- Desarrollar mecanismos viables para la importacién, fabricacién y distribucién de
medicamentos antiepilépticos efectivos y baratos; y brindar apoyo al desarrollo de
nuevos farmacos.

- Incrementar el niumero de CAIE en todo el territorio nacional.

- Disefiar e implementar programas de educacién continua para la formacién de
recursos humanos en el campo de la salud y a nivel comunitario.

- Promover las bases juridicas para proteger los derechos de las personas con epilepsia.

Estructura

El PPE dispone de un Consejo Técnico que estd integrado por representantes de las
instituciones antes mencionadas: SSA, INNN, ISSSTE, IMSS, Gobierno de DF, PEMEX, IPN, INS y
UNAM. Las figuras 2 y 3 describen la pirdmide del PPE y el organigrama de los Centros de
Atencién Integral para la Epilepsia (CAIE).

Figura 2. Programa Prioritario de Epilepsia (PPE).

Programa Prioritario de Epilepsia
Sistema Nacional de Salud
MEXICO

/CAIE’s.
/3% Nivel

CAIE's
2° Nivel

ATENCION PRIMARIA

Médicos Generales, Familiares,
Pediatras y Tra del

Sector Salud

Poblacién: 110 millones de habitantes 1.5
a 2% de pacientes

CAIE's: Centros de Atencion Integral de Epilepsia
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Figura 3. Centros de Atencidn Integral para la Epilepsia (CAIE).

CAIE

I

CONSEJO TECNICO

lll. Estrategias y otros componentes del PPE

Lineas estratégicas

- Abordaje intersectorial e interinstitucional.

- Cobertura nacional.

- Delimitacién de responsabilidades prioritarias.
- Identificacién de grupos de alto riesgo y priorizar las acciones.

- Creacién de los Mddulos de Epilepsia, lugares donde se ofrezca informacion y se refiera

RESPONSABLE
EDUCACION TRATAMIENTO INVESTIGACION
INFORMACION
FARMACIA GABINETE REHABILITACION
PROGRAMAS AUDIOVISUALES ASPECTOS
ACADEMICOS VIDEOCINTAS GENETICOS

EPILEPSIA Y
SOCIEDAD ‘
IDENTIFICACION ¥

MATERIAL CLASHICALION ASPECTOS SOCIALES

DACTICE TRATAMIENTO

ASPECTOS
BIBLIUTECA FARMACOLOGICOS
ASPECTOS
TELEFONO ;
EPIDEMIOLOGICOS
DIRECTO { VERNCO
OCATEL Y SATELITE
o POBLACION
ARCHIVO

a la persona con epilepsia a centros o servicios de atencién.

Desarrollo de siete reuniones regionales de epilepsia por afio, asi como de un curso
anual que debera organizar cada uno de los CAIE para optimizar la referencia y contra-

referencia de las personas con epilepsia.
- Regionalizacién de los Centros de Atencién Integral para la Epilepsia.
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Programas educativos

El objetivo de los programas educativos es sensibilizar e informar a la poblacién para que
comprenda mejor a las personas con epilepsia y a su familia. Incluye programas de divulgacion
y discusién en los medios masivos de comunicacion.

Los programas educativos son desarrollados para la poblacién general o para grupos
especificos, tales como: personas con epilepsia y sus familias, mujeres gestantes, estudiantes,
maestros y funcionarios publicos. Los profesionales y técnicos de la salud requerirdn contar con
programas de capacitacién en el tema siguiendo una estrategia de educacién continua.

Areas tematicas de la investigacion

e Impacto de la epilepsia en la personay la familia

e Epidemiologia

e Estudio de casos de alto riesgo

e Experimentacion farmacologica

e Conceptos populares de la epilepsia

e Causas de la epilepsia

e Diagndstico, tratamiento y control de la epilepsia

e Prevencién de la epilepsia

e Epilepsia en reclusos

e Epilepsia en embarazadas y recién nacidos

e Factores predisponentes y desencadenantes de las crisis
e Meétodos electrograficos

e Terapia participativa

e Efectos de los programas de educacién y cambios conductuales.
e Malformaciones congénitas y epilepsia

e Epilepsiay sexualidad

e Alcoholy epilepsia

e Epilepsiay alteraciones del lenguaje

e Genética

Evaluacion y control
El PPE requiere del disefio de métodos y técnicas de supervision, evaluacion y control, que

permitan medir objetiva y oportunamente los resultados en cuanto al cumplimiento de los
objetivos, metas y acciones propuestas.
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IV. Consideraciones finales

Se estima que 15% de la poblacion tiene al menos una crisis convulsiva durante su vida; sin
embargo, las crisis convulsivas pueden ser originadas por diversas causas como son los
trastornos metabdlicos y la hipertermia (crisis febriles); ademas pueden presentarse
pseudocrisis que estan relacionadas con otras disfunciones neuroldgicas o mentales. Se
considera que la epilepsia solo representa el 50% de los casos que han tenido trastornos
convulsivos.

Los estudios epidemiolégicos, particularmente las medidas de prevalencia, son utiles para
determinar las necesidades de atencidn de las personas con epilepsia y la planificacion de
programas de salud, asi como para implementar intervenciones, incluidas las de caracter
educativo.

La OMS destaca y promueve la consideracion de la epilepsia como un problema de salud
publica por su magnitud y trascendencia. Para México es incontrovertible la necesidad de
organizar un programa de salud que enfrente y de respuesta a las necesidades de las personas
que tienen este trastorno.

Todos los datos acerca del Programa Prioritario de Epilepsia de México pueden ser consultados
en nuestra pagina web www.epilepsiamexico.gob.mx
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VI
EXPERIENCIA DE BRASIL: EL DILEMA DE HERMES Y EL JAGUAR DESMITIFICADOR

Patricia Tambourgi, Periodista, Facultad de Ciencias Médicas/Unicamp, Programa CInAPCe de Fapesp y
Laboratorio de Estudios Avanzados en Periodismo /Unicamp

Camila Delmondes Dias, Periodista, Facultad de Ciencias Médicas/Unicamp, Laboratorio de Estudios
Avanzados en Periodismo/Unicamp

Li Min Li, Neurdlogo, BRAINN — Instituto Brasilefio de Neurociencia y Neurotecnologia, Facultad de
Ciencias Médicas/Unicamp, Programa CInAPCe de Fapesp, Asistencia para Salud de Pacientes con
Epilepsia y Laboratorio de Estudios Avanzados en Periodismo/Unicamp

I. Introduccion

Dos famosos "Hermes" pueblan el imaginario mitoldgico y filoséfico del Occidente; el Hermes
griego y el Hermes egipcio. En ambos casos representan la comunicacién y los mensajes
divinos.

El primer Hermes se inscribe en la tradicion de la mitologia de la Antigua Grecia. Tiene su
equivalente en la mitologia romana en el dios Mercurio y es uno de los hijos de Zeus. Ademas
de ser el dios de las comunicaciones, también es considerado el patrén del comercio, de las
artes y de la ciencia, entre otros.

El Hermes egipcio es el resultado del sincretismo religioso en el momento del Egipto
helenistico, en el que se asociaron las mitologias griega y egipcia. Por algunos considerado un
dios, por otros un sabio, este Hermes es conocido como Hermes Trimesgisto, o sea Hermes
"Tres Veces Bendito", y es una combinacion del dios griego Hermes y del egipcio Thot, el dios
de la sabiduria.

Aunque ambos sean mensajeros y protectores de las comunicaciones, se distinguen en un
punto importante: segln la leyenda, Hermes Trimesgisto es el creador de un sello magico que
impide la entrada de aire en recipientes con contenido divino. Supuestamente, es de esa
creacién de la cual deriva la palabra "hermético".

Ahora, ¢cdmo conciliar la comunicacién amplia y la comunicacién hermética y selectiva? Este
dilema de "dioses" tiene su paralelo en la vida humana. En la vida terrenal, ¢cudl es el deber-
ser: el conocimiento al alcance de todos o circunscrito a ciertos grupos? En particular, cuando
se trata de informacidn sobre la salud, los caminos elegidos pueden tener impactos muy
positivos o negativos en las personas.

El propdsito de este articulo es discutir la comunicacién de temas cientificos especificamente
relacionados con la epilepsia. La intencidn es poner énfasis en la interaccion entre expertos vy el
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publico lego como una manera de democratizar el acceso a la informacién. El texto recoge la
experiencia de la creacion del sitio E-Jaguar (OPS/OMS - ILAE - IBE), plataforma online con
informacidn de facil acceso sobre la epilepsia para el publico en general, lo que permite la
difusion de los conocimientos a las personas con este trastorno, a las familias, a los cuidadores
y a médicos no especialistas.

Il. El enigma de la Esfinge

Alo largo de la historia, se alternaron tiempos de apertura y clausura de los conocimientos. La
recuperacion moderna de los conocimientos de la Antigliedad abrid la puerta a lo que hoy
popularmente se llama la "Era de las comunicaciones", donde conocimientos antes
estrictamente circunscritos a la esfera privada o secreta, se convirtieron cada vez mas de
dominio publico.

Nunca antes en la historia, el mundo ha sido tan pequefio (Hobsbawm, 2006). Aunque las
distancias geograficas siguen siendo las mismas, las distancias de transmisién y de
comunicacion han sufrido cambios irreversibles. El desarrollo cientifico técnico en el siglo XX sin
precedentes permite la comunicacidn instantanea en cualquier lugar del mundo.

Probablemente usted sea un usuario de las redes sociales, correo electrdnico, etc. Hablar con
alguien en el otro lado del mundo es simple, barato e instantdneo. Segun la Unién Mundial de
las Telecomunicaciones, el nimero de personas con acceso a la red en 2015 se estima en 3.2
billones de usuarios, mds de un tercio de la poblacién mundial, de los cuales 68,75 % estan en
los paises en desarrollo. En las Américas, el nUmero de usuarios llega alrededor de 651
millones, mas de la mitad de la poblacién total del continente (ITU, 2015). Sin embargo, en un
mundo de infinitas posibilidades de intercambio de conocimientos y de experiencias, el
potencial de Internet permanece subutilizado, al menos con respecto a la divulgacién cientifica.

En un pasaje conocido de Edipo Rey, de Séfocles, el personaje principal tiene que enfrentar a la
Esfinge, que le impone un enigma, con la condicién de que, si no adivina la respuesta, serd
devorado. Entonces, usted, que es médico o cientifico que trabaja con temas que tienen que
ver directa o indirectamente con la vida humana, y sabiendo de todo el potencial que los
medios actuales de comunicacion ofrecen, ¢qué respuesta daria si tuviera que pasar por el
enigma de la Esfinge y responder por qué la era de las comunicaciones no es plenamente
utilizada para promover el conocimiento cientifico?

lll. La ciencia como red publica
Hay algunos elementos que son esenciales para entender el proceso de comunicacion: (i) el

emisor que crea y enuncia un (ii) mensaje al (iii) receptor, haciendo uso de un (iv) cédigo por
medio de un (v) canal de comunicacion.
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En la comunicacion cientifica actualmente existe una gran cantidad de canales de comunicacién
disponibles. Desde los medios tradicionales, como periddicos impresos, revistas, libros,
television y radio, hasta los mas recientes, derivados de la evolucion de los medios de
comunicacion, tales como SMS, correo electrdnico, sitios web, blogs, redes sociales, etc. Las
redes sociales, en particular, son plataformas muy eficientes para la difusiéon de contenidos,
debido a la gran afluencia de usuarios. Facebook, a fines de mayo de 2015, presentaba 1.44
billones de usuarios activos (Facebook, 2015); y Twitter tiene 302 millones de usuarios activos y
mas de 500 millones de " tweets" enviados por dia (Twitter, Inc., 2015).

El mensaje es el conjunto de informaciones transmitidas y se puede expresar de varias
maneras. No se trata solo de articulos cientificos y comunicados de prensa, sino también de
comics, libros didacticos, programas de televisidn, textos para audiencias mas jévenes, entre
otros. De acuerdo al receptor se elige la forma de transmitir el mensaje y en qué canal de
comunicacion.

El receptor es la audiencia meta. Revistas, sitios web, blogs y jerga especializada suelen ser los
mejores medios si los receptores son técnicos o cientificos. Cada afo crece el nimero de
publicaciones cientificas. Entre 2005 y 2009 se publicaron alrededor de 3.8 millones de
documentos técnicos y cientificos® en el mundo; 1.3 millones de esas publicaciones eran de las
Américas (World Bank, 2015).

Sin embargo, este tipo de publicacién no es la apropiada cuando el publico es lego. Otros
canales de divulgacidn, con lenguaje simple y explicativo, son los mdas adecuados. Es importante
acentuar el papel del lenguaje en la transmisidn de informacién al publico en general. Hacer
menos complejo el mensaje, asi como ejemplificar y utilizar comparaciones, permite llegar a un
numero mayor de personas.

La ciencia debe ser democratizada y llevada al mayor nimero de personas para que los avances
cientificos hagan la diferencia (positiva). La ciencia es un bien publico y como tal debe ser
divulgada de manera amplia y sin restricciones. Pero... épor quién?

El transmisor puede ser de diversas profesiones. Médicos, psicdlogos, cientificos en el campo
de las neurociencias, otros profesionales y técnicos de la salud, asi como periodistas, publicistas
y comunicadores en general tienen el potencial para ser divulgadores. Cada categoria tiene sus
pros y sus contras. En el caso de los cientificos, ellos manejan los conocimientos técnicos, pero
no son expertos en el arte de la comunicacién, mientras que los comunicadores tienen el
dominio en la transmisién de contenidos, pero no son expertos en el contenido que se esta
emitiendo.

4 N , . . . . . . ’ s
Estos datos se refieren a los articulos publicados en el area de la fisica, las ciencias de la biologia, la quimica, las
matematicas, la medicina clinica, investigacion biomédica, ingenieria y tecnologia, y la tierra y el espacio.
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Una posibilidad para resolver este problema es crear un hibrido: Cientifico + periodista =
scientournalist (Tambourgi, Toledo, & Min, 2013). Este hibrido no tiene que ser creado en el
laboratorio; es suficiente solo una fusién de fuerzas de las dos categorias, sea trabajando en
colaboracién o cada uno especializandose en la otra categoria.

Un ejemplo de esto son los cursos de especializacion y Maestria en Comunicacién de la Ciencia
y Neurociencia ofrecidos en la Universidad Estatal de Campinas (UNICAMP), Brasil. Se ubican,
en los mismos salones de clases, cientificos y comunicadores para, juntos, complementarse en
sus formaciones y desarrollar aptitudes de escribir de manera clara, accesible y precisa sobre
los conocimientos cientificos.

Independientemente de quién es el transmisor - comunicador, cientifico o una combinacion de
los dos - lo importante es llevar la ciencia de manera sencilla y correcta a la mayor audiencia
posible mediante el aprovechamiento de los recursos disponibles.

IV. Epilepsia

El 70% de las personas con epilepsia pueden mantenerse controladas mediante monoterapia
con medicamentos eficientes y de bajo costo. Sin embargo, la mayoria de ellas no reciben
tratamiento alguno. En los paises en desarrollo la brecha de tratamiento puede alcanzar el 75%
de los casos.

Las causas de este problema son variadas, pero entre las mas evidentes se citan las limitaciones
para el acceso a los servicios de salud y a los medicamentos. La precariedad de acceso a la
informacién es también una pieza de peso en la evaluacién del cuadro.

Hablamos de dos tipos de informacion: la preventiva y la remediadora. En la epilepsia, la
informacidn sobre prevencion es importante, ya que la mayoria de los casos de epilepsia son de
origen adquirido. Evitar las situaciones que podrian causar la enfermedad es lo mas deseable.
Sin embargo, esto no es siempre posible. Lo que nos lleva a la informacién remediadora, que
ayuda a la persona a lidiar con los sintomas.

Este tipo de informacidn tiene en cuenta dos aspectos: clinico y social. Es importante informar
datos como: écuales son los sintomas?, ¢qué tipo de médicos buscar?, équé tratamientos estan
disponibles?, éla duracién de los tratamientos?, y équé debe hacerse en caso de crisis?, entre
otras cuestiones. Pero el aspecto social de la epilepsia es probablemente el mas relevante — y
debe ser abordado para ayudar al paciente a integrarse en la sociedad.

No creo en brujas, mas que las hay... é{las hay?

La epilepsia es una de las enfermedades neuroldgicas mas conocidas desde hace mucho tiempo
por la comunidad cientifica y afecta a alrededor de 1% de la poblacién mundial. Sin embargo,
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debido a las caracteristicas de las crisis epilépticas, las personas afectadas sufren un alto grado
de discriminacion social.

Las convulsiones, por ejemplo, asustan a los observadores. ¢ Qué hacer? ¢Por qué se produce la
crisis? ¢ Qué tiene la persona? ¢Es contagioso? Muchas preguntas pasan por la mente de los que
son testigos de una crisis e influyen en su actitud ante el enfermo. A veces, la inmovilidad a la
hora de actuar no es el problema mas grave.

La crisis tiende a ser asociada con la posesién demoniaca y la actividad paranormal.
Curiosamente, en el pasado, la epilepsia era asociada con la predestinacion y el poder, como en
el caso de Julio César. En la actualidad, se asocia con el "lado oscuro de la fuerza".

Inquisicion contemporanea: se termina la hoguera y viene la discriminacién. Uno de los peores
problemas de las personas con epilepsia es la "muerte social™, lo que significa la exclusién de la
comunidad e incluso de la familia. Estigma y prejuicio son manifestaciones diarias y constantes.

Por ejemplo, muchos dejan de ir a la escuela o al trabajo. En un escenario ideal, los compafieros
y los maestros colaborarian de una manera mas fraterna con el estudiante/trabajador para
hacer frente a la epilepsia, ayudandolo y ofreciéndole apoyo emocional, especialmente durante
y después de una convulsiéon. Sin embargo, en un entorno con falta de informacién, la
posibilidad de tener una convulsidon en medio de la clase es muy embarazosa. Algunos se rien,
otros tienen miedo y la mayoria se va.

Dentro de la familia, la situacién también puede ser dificil. A menudo, los padres o familiares no
aceptan la enfermedad, segregando el paciente y creando problemas psicoldgicos, que pueden
perdurar a lo largo de la vida si no son tratados adecuadamente.

En resumen, la informacidn no solo contribuye a prevenir la enfermedad, también ayuda a la
persona a vivir con epilepsia, y por otro lado, crea un entorno de mds conocimiento y respeto
social.

V. La alianza Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la Salud
(OPS/OMS) - Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE) - Liga Internacional contra la
Epilepsia (ILAE).

Es una iniciativa histdrica, sin precedentes y prometedora. El 14 de noviembre de 2012 se firmd
en Quito, Ecuador, el Memorandum de Entendimiento que constituyo el tripode OPS-ILAE-IBE.
La alianza une a un organismo especializado del Sistema de Naciones Unidas (OPS/OMS) con
instituciones internacionales representativas de la sociedad civil del area médica y cientifica
(ILAE) y de las personas con epilepsia (IBE).

5 . . P O~ ;
Este término fue creado por el jurista brasilefio Edmilson Fonseca, vehemente defensor de los derechos humanos
de las personas con epilepsia.
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El objetivo de este esfuerzo mancomunado es hacer de la epilepsia una enfermedad prioritaria,
un problema de salud publica en los paises de las Américas. Asimismo, sirve de ejemplo para
nuevas campafias y programas en otras partes del mundo.

En 2011, el Consejo Directivo de la OPS aprobd la Estrategia y plan de accion sobre epilepsiae,
documento preparado conjuntamente por OPS, ILAE e IBE. Las Américas son la primera region
del mundo en adoptar, por consenso de todos los gobiernos, un plan de accién destinado a
mejorar las condiciones de vida de las personas con epilepsia. Tendra 10 afios de duracién y se
propone cumplir un grupo de metas muy concretas para el afio 2021.

Hacer de la epilepsia una prioridad en la agenda de salud del continente americano significa,
entre otras cosas, mejorar el acceso a los servicios de salud, desarrollar legislacidn especifica,
promover la educacién y aumentar la investigacion.

VI. El Jaguar desmitificador

El Jaguar es un felino que se encuentra en las Américas. Es el tercer felino mas grande del
mundo, mas pequefio solo que el tigre y el ledn. Es un animal feroz, voraz y eficiente en la caza.
“Jaguar” fue la palabra elegida para nombrar la pagina web creada por la alianza para alojar
informaciones relevantes, precisas y fiables acerca de la epilepsia.

El publico objetivo son, fundamentalmente, las personas con epilepsia y sus familiares, los
médicos no especialistas, cuidadores e interesados. “Jaguar” es una palabra que se escribe de
igual manera en todas las lenguas del continente y también el jaguar es un animal mitico entre
los indigenas por su capacidad de moverse en las sombras.

La idea es presentar informaciones tanto preventivas como remediadoras. E-Jaguar es una
plataforma virtual para promover las redes de comunicacién y de interaccion entre las personas
y entidades que se ocupan de la epilepsia en las Américas. Es una de las herramientas
principales del area de promocion y prevencion en la implementacién de la Estrategia y plan de
accion.

Los objetivos principales son: 1) aumentar el acceso del publico a la informacién sobre
prevencion; y 2) contribuir a la sensibilizacién de la poblacién acerca de lo que es la epilepsia,
para ayudar en la reduccion de los prejuicios y el estigma.

Aunque todavia esta en desarrollo, el sitio ya es de acceso publico. La direccién es: www.e-
jaguar.org. La identidad visual del sitio esta vinculada a un simbolo especialmente desarrollado
por una tribu indigena del Brasil, los Wayanas, a pedido del equipo de comunicacion del E-

® El texto esta disponible en espafiol, inglés y portugués. Todas las versiones se puede acceder en el sitio web de la
OPS en el enlace: http://www.paho.org/.
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Jaguar. El logo representa el "Jaguar Bicéfalo" y cumple con el lema "Stand Up for Epilepsy"
(Defender la epilepsia), creado por ILAE e IBE (Min, Tambourgi, & Delmondes, 2013).

Contenido

El contenido incluye informacidn de naturaleza remediadora y preventiva. En este momento,
algunos de los temas ya estan disponibles. Ellos son: iqué es la epilepsia?; ¢como ayudar a una
persona durante un ataque epiléptico?; élo que no se debe hacer durante una convulsion?;
ésintomas?; édiagndstico?; éejercicios?; exdmenes complementarios; nimeros sobre la
epilepsia; prevencién; mitos y verdades; ancianos; el tratamiento; la cirugia; epilepsia en
mujeres; profesores y educadores.

El contenido es producido y revisado conjuntamente por periodistas y cientificos. El sitio tiene
la obligacién de aportar informacion precisa, exacta y fiable, y espera convertirse en una fuente
de referencia.

Toda la informacion estara disponible en los cuatro idiomas principales que se hablan en las
Américas (espafiol, francés, inglés y portugués); de manera que el lenguaje no serd una barrera
para el acceso a la informacion.

Redes
E-Jaguar hace uso de las redes sociales, lo cual tiene tres ventajas principales:

1. Eldinamismo. Debido a la facilidad de transmision, el contenido mds actual puede ser
publicado en las redes sociales, mientras que la pagina no se actualiza tan rapidamente. Por
ahora, el E- Jaguar solo se encuentra en Facebook.

2. Lainteractividad. El uso de las redes sociales permite una mayor interaccién con el publico y
entre ellos mismos. Es posible el intercambio de experiencias, contactos y opiniones en
tiempo real.

3. Lavariedad. Las redes sociales ofrecen otro enfoque y mecanismo para la difusién de la
informacidén y publicidad del sitio.

Mapa evolutivo

El sitio dispondrd de un mapa del continente. En él habra datos, pais por pais, sobre las
asociaciones nacionales, la legislacidn, y los servicios y médicos de contacto especializados en el
tratamiento de la enfermedad.

Se elegiran representantes de cada pais para proporcionar y actualizar la informacién. Se les
dara un cuestionario para que lo completen periddicamente con datos sobre el progreso en la
implementacion de la Estrategia y plan de accidn sobre la epilepsia. De esta manera se podra
controlar mas de cerca los avances y dificultades de los paises.
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Préximos pasos

El sitio es una herramienta en construccion. Los proximos pasos a seguir son los siguientes:
e ampliar el contenido;
e hacer la traduccién a los cuatro idiomas (espafiol, inglés, francés y portugués);
e desarrollar la zona para la carga y descarga de material educativo;
e ejecutar el mapa y obtener datos de todos los paises del continente; y
e enviar el cuestionario de supervisidon de avances.

De la Tabla de Esmeralda a la Tabla de Amatista

De vuelta a Hermes Trimesgisto, el mensajero de la comunicacion, a él se le atribuye la creacién
de la llamada Tabla Esmeralda, pequefio texto criptico grabado en esta piedra preciosa, que
nos trae ensefianzas de orden filoséfico sobre el alma humana.

Haciendo un paralelo con la epilepsia, se propone aqui la creacién de la Tabla Amatista, que
establezca el compromiso de los cientificos y comunicadores para continuar y ampliar la
comunicacion cientifica en epilepsia. Que la comunicacion no se detenga en las palabras y se
convierta en accion. Al final, este es el propdsito del mensaje: crear cambios positivos en el
mundo para las personas con epilepsia.

La amatista es purpura, simbolo del “Dia Panamericano contra la Epilepsia”. Que el mensaje de
este dia sea continuo, diario y repetido.

VIl. Consideraciones finales

En el capitulo se destaca la importancia del desarrollo de la comunicacidn cientifica como
herramienta para educar y alertar al publico lego sobre la epilepsia y cuestiones conexas. Este
texto invita a practicar la divulgacion cientifica, trayendo algunas sugerencias de caminos para
llevar informacién sobre epilepsia a un publico mas amplio.

Finalmente, algunos puntos esenciales a destacar:

1. Informar sobre la epilepsia al mayor nimero posible de personas es crucial. La falta de
informacién impide que se puedan evitar nuevos casos e incrementa los prejuicios y el
estigma.

2. Elsitio E-Jaguar tiene como objetivo ser un arma contra la desinformacidn. Todavia hay
mucho por hacer, pero el compromiso de cambiar la realidad se mantiene firme.

3. Serecomienda que los comunicadores, cientificos y scientounalists crean, se atrevany
sean multiplicadores del conocimiento.

4. Cuanto mas informacidn correcta se reciba, mas personas con epilepsia viviran bien y
con dignidad.
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IX
EXPERIENCIAS EN LEGISLACION SOBRE EPILEPSIA: COLOMBIA Y ARGENTINA

Ley Nacional de Epilepsia N°25.404 - ARGENTINA

Dra. Silvia Kochen, Neurdloga (Argentina)
Centro de Neurociencias Clinicas y Aplicadas Epilepsia, Cognicién y Conducta

La iniciativa de Ley fue presentada por la Dra. Silvia Kochen y el Sr. Jorge Lovento en forma
individual, como Proyecto, ante la CAmara de Diputados de la Nacién, en 1999; fue aprobada el
8 de marzo de 2001, y se reglamentd en 2009.

A continuacidn se incluye el texto con los aspectos sustantivos de la Ley:

ARTICULO 12.- La presente ley garantiza a toda persona que padece epilepsia el pleno
ejercicio de sus derechos, proscribe todo acto que la discrimine y dispone especiales medidas
de proteccion que requiere su condiciéon de tal.

ARTICULO 22.- La epilepsia no sera considerada impedimento para la postulacién, el
ingreso y desempenio laboral, salvo lo expresado en el articulo 89.

ARTICULO 32.- Todo paciente con epilepsia tiene derecho a acceder a la educacién en
sus distintos niveles sin limitacion alguna que reconozca como origen su enfermedad.

ARTICULO 42.- El paciente con epilepsia tiene derecho a recibir asistencia médica
integral y oportuna, con todos los adelantos tecnoldgicos de que dispongan la ciencia y el arte
de curar.

ARTICULO 52.- La epilepsia no sera considerada de por si como enfermedad que
acrecienta el riesgo de siniestralidad en lo que se refiere a los servicios que brindan las
entidades aseguradoras de vida y/o de salud.

ARTICULO 62.- El desconocimiento de los derechos emergentes de los articulos 22, 32y
52 de la presente ley serd considerado acto discriminatorio en los términos de la ley N2 23.592.

ARTICULO 72.- Las prestaciones médico-asistenciales a que hace referencia la presente
ley quedan incorporadas de pleno derecho al Programa Médico Obligatorio aprobado por
resolucion N2247/96 del Ministerio de Salud y Accidn Social, sin perjuicio de aplicar, cuando
correspondiere, lo dispuesto por las leyes N222.431 y N2 24.901 y sus normas reglamentarias y
complementarias.

ARTICULO 82.- El médico tratante extenderd al paciente, a requerimiento de éste, una
acreditacion de su aptitud laboral en la que se indicardn, si fuere necesario, las limitaciones y
las recomendaciones del caso.
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ARTICULO 92.- En toda controversia judicial o extrajudicial en la cual el caracter de
epiléptico fuere invocado para negar, modificar y extinguir derechos subjetivos de cualquier
naturaleza, serd imprescindible el dictamen de los profesionales afectados al programa a que se
refiere el articulo 10 de la presente, el que no podra ser suplido por otras medidas probatorias.

ARTICULO 10.- El Poder Ejecutivo, por intermedio del Ministerio de Salud y Accién Social
en su calidad de autoridad de aplicacion de la presente, llevara a cabo un programa especial en
lo relacionado con la epilepsia, que tendra los siguientes objetivos, sin perjuicios de otros que
se determinen por via reglamentaria:

a) Entender en todo lo referente a la investigacion, docencia, prevencion, diagnéstico,
tratamiento y seguimiento de la enfermedad en sus aspectos médicos, sociales y
laborales;

b) Dictar las normas que desde el ambito de su competencia permitan el mejor
cumplimiento del objeto de la presente;

c) Realizar estudios estadisticos que abarquen a todo el pais;

d) Llevar adelante campafias educativas destinadas a la comunidad en general y a grupos
especificos tendientes a crear conciencia sobre la enfermedad, a alertar sobre la
necesidad de tratamiento oportuno y a evitar la discriminacién de los pacientes;

e) Prestar colaboracidn cientifica y técnica a las autoridades provinciales y de la ciudad de
Buenos Aires a fin de elaborar sus programas regionales;

f) Promover la concertacién de acuerdos internacionales, especialmente con los paises
signatarios del Tratado de Asuncién, para la formulacidn y desarrollo de programas
comunes relacionados con los fines de esta ley;

g) Realizar convenios de mutua colaboracidn en la materia, con las autoridades
provinciales y de la Ciudad de Buenos Aires;

h) Asegurar a los pacientes sin cobertura médico-asistencial y carentes de recursos
econdmicos la provision gratuita de la medicacion requerida;

i) Realizar todas las demas acciones emergentes de lo dispuesto en la presente y su
reglamentacion.

ARTICULO 11.- Déjese sin efecto toda norma que se oponga a lo dispuesto en la
presente.

ARTICULO 12.- Los gastos que demande la presente se tomaran de los créditos que
correspondan a la partida presupuestaria del Ministerio de Salud y Accidn Social.

ARTICULO 13.- Invitase a las provincias y a la ciudad de Buenos Aires a dictar para el
ambito de sus respectivas jurisdicciones normas de similar naturaleza.

ARTICULO 14.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.
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Decreto 53/2009 (27/1/2009)

El Decreto es el marco regulatorio uniforme para el diagndstico y tratamiento de las personas
gue padecen epilepsia. A continuacidn se copian los aspectos sustantivos del mismo:

Art. 12 — Entiéndase por discriminacién, a los fines del articulo 12 de la Ley N2 25.404, toda
invocacién que expresa o implicitamente restrinja a la persona que padece epilepsia, el pleno
ejercicio de sus derechos en orden a obtener o conservar un empleo, como asi también el de
acceder al ejercicio de cargos publicos. De igual modo, debera tener libre acceso a los servicios
educativos de salud, y cualquier otro servicio publico de caracter asistencial o promocional.
Art. 42 — La autoridad de aplicacidn asistira a las jurisdicciones que no tengan capacidad para
desarrollar programas para la atencién de los pacientes que no cuenten con programas propios
a ese fin. Dicha asistencia comprende la practica de diagndsticos y la provision de drogas de
primera y segunda eleccidn a pacientes epilépticos sin cobertura médico asistencial y carentes
de recursos econémicos... El MINISTERIO DE SALUD establecera las lineas de accién
presupuestaria pertinentes para el otorgamiento de las drogas de segunda eleccién, en los
casos en que no tuvieren cobertura desde un programa especifico de la autoridad sanitaria
jurisdiccional.

El aprovisionamiento de medicamentos y demas elementos de diagndstico y tratamiento para
cubrir las necesidades de los pacientes comprendidos en los mismos sera financiado con los
créditos especificos destinados a la seguridad social y, los de otros sistemas de medicina
privada.

Art. 52 — Para el cumplimiento de lo dispuesto por el articulo 52 de la Ley N2 25.404, actuara el
INSTITUTO NACIONAL CONTRA LA DISCRIMINACION, LA XENOFOBIA Y EL RACISMO...

Art. 72 — El profesional que tuviere a su cargo el otorgamiento del certificado de aptitud
laboral deberd tener en cuenta el tipo de epilepsia de las personas solicitantes, asi como la
naturaleza de las tareas a desarrollar o las que se encuentra desarrollando, de manera tal que
su ejercicio no ponga en peligro la integridad fisica del interesado o la de terceros...

Art. 92 — El Programa a que se refiere el articulo 92 de la Ley N2 25.404 se desarrollara en el
ambito de la SECRETARIA DE PROMOCION Y PROGRAMAS SANITARIOS del MINISTERIO DE
SALUD. Constituyese en su seno una Comision Técnica con el objeto de brindar asesoramiento
en las cuestiones relacionadas con la materia de la presente ley, cuyos integrantes seran
designados por la Autoridad de Aplicacion, y desempefiaran su cometido con caracter ad-
honorem sin perjuicio de las remuneraciones que perciban por sus respectivos cargos.

El MINISTERIO DE SALUD efectuara un relevamiento en las distintas jurisdicciones del territorio
nacional a efectos de identificar cudles cuentan con programas propios para el tratamiento de
la epilepsia e instard, a través del CONSEJO FEDERAL DE SALUD (COFESA), a todas las
jurisdicciones a desarrollar programas en ese sentido...
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Comision Técnica de Epilepsia

La Comision estd integrada, entre otros, por representantes de la Liga Argentina de Lucha
contra la Epilepsia (LACE), del Grupo de Epilepsia de la Sociedad Neuroldgica Argentina, de la
Sociedad de Neurologia Infantil, de FUNDEPI, representantes regionales (Region Cuyo; Region
Nordeste; Region Centro; Regién Noroeste; Regién Sur), y expertos.

El dia 17 de abril de 2009, cumpliendo con la resolucién de conformacion de la Comisidn
Técnica de Epilepsia, se establecié que:

e La Comisién tomara las medidas pertinentes para difundir la Ley de Epilepsia y
convocara a las distintas provincias del pais a adherirse.

e La Comisién establecera los vinculos correspondientes a fin de desarrollar acciones
conjuntas tendientes a eliminar la discriminacidn de las personas con epilepsia y facilitar
el acceso al diagnodstico y tratamiento en tiempo y forma.

e La Comisidn resolvera adherirse a las Guias de practica clinica de la Liga Internacional de
Lucha contra la Epilepsia, y a las Guias del Grupo de Epilepsia de la Sociedad Neuroldgica
Argentina.

e La Comisién encomendara a cada una de las subcomisiones realizar una revisién de las
guias mencionadas a fin de constituir las Guias Nacionales de Practica Clinica en
Epilepsia.

Consideraciones finales sobre el estado actual de la implementacion de la Ley y su Decreto
Reglamentario

e El Ministerio de Salud de la Nacién no ha cumplido con lo establecido en 2009.
e Las/los profesionales dedicados a la atencién de personas con epilepsia han trabajado

por la implementacion de la Ley Nacional a partir de acciones individuales y/o en
representacion de sus centros o instituciones de trabajo.

Referencia:

El texto completo de la Ley puede ser encontrado en los siguientes sitios de internet:
www.cefundepi.org.ar

www.alae.org.ar

www.biblioteca.jus.gov.ar/legislacion-argentina.html
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LEY 1414 - COLOMBIA

Prof. Jaime Fandifio-Franky
Neurocirujano, Propulsor de la Ley 1414/10 (Colombia)

La Ley 1414 de Colombia es una legislacién “por la cual se establecen medidas especiales de
proteccion para las personas que padecen epilepsia y se dictan principios y lineamientos para
su atencion integral”. La ley es, fundamentalmente, antidiscriminatoria y antiestigmatizante;
vela por la educacién, la salud y la rehabilitacidn de las personas con epilepsia en forma
integral.

La Ley 1414 ya es una realidad en Colombia y puede ser utilizada como instrumento legal,
incluso ante los tribunales de justicia. La ley requirié de conviccidn y muchos esfuerzos durante
tres afios de lucha. En nuestra experiencia, un senador, un ciudadano y la Corte Constitucional
bastaron para generar e impulsar el proceso; nada ni nadie mas.

Sin embargo, es necesario destacar la enorme solidaridad nacional e internacional recibida; sin
estos apoyos hubiera sido muy dificil la aprobacidn de la ley. Entre otros, debemos citar los
siguientes apoyos:

e Alrededor de 50 capitulos de la ILAE y del IBE, incluyendo todos los latinoamericanos.

e Susan Lund, Presidenta del IBE, siempre estuvo sumamente convencida del proyecto.

e Peter Wolf, Presidente del IBE, dirigio cartas al Poder Legislativo colombiano.

e Hanneke de Boer, Presidenta de la Global Campaign against Epilepsy, habld ante el
Congreso colombiano y en la televisién nacional.

e Carlos Acevedo, Editor de “Epilepsy News” y Vicepresidente para Latinoamérica del IBE
hablé ante el Congreso colombiano y en la televisién nacional.

e Piet Voskuil de la Liga Holandesa contra la Epilepsia.

e Lilia Nunez, Presidenta del Comité Latinoamericano del IBE.

e Marco Tulio Medina, Vicepresidente de la ILAE.

e Las sociedades cientificas colombianas y la Academia Nacional de Medicina de
Colombia.

e 60.000 firmas de personas con epilepsia recolectadas durante tres meses.

Finalmente:
e La Procuraduria General de la Nacién y la Corte Constitucional la aprobaron.
e El Congreso en pleno la aprobd.
e El Seior Presidente la sanciond el 11 de noviembre de 2010.

¢Coémo se logrd convencer a los politicos y al gobierno de la necesidad de esta Ley?

e Fue necesario ganar para la causa y comprometer a un senador lider y a su bancada.
e Redactar junto con ellos el proyecto de ley.
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e Defendery abogar por la iniciativa, personalmente, con entrevistas a cada
parlamentario (se efectuaron reuniones con 230 legisladores).

Convencer al gobierno fue una tarea compleja y dificil porque, desde el comienzo, existid
oposicion de los Ministerios de Proteccion Social y de Hacienda, e incluso del propio Presidente
de la Republica. En la actualidad, aun se evidencia cierto grado de indiferencia para hacer
efectiva la reglamentacion. La Ley contempla el Derecho de Peticidn y estamos trabajando con
usuarios y familiares para su instrumentacion.

Ya se desarrollaron las Guias para la Epilepsia y continuamos en la lucha para lograr una
efectiva implementacion de la Ley.

Aspectos fundamentales de la Ley 1414/10 (Colombia):

Condena la discriminacion y estigmatizacion.

Garantiza la atencidn de salud y rehabilitacion integral.

Asegura un diagndstico completo y un tratamiento apropiado.
Promueve la educacion.

Afronta las causas para prevenir la epilepsia.

Protege a la persona con epilepsia en el trabajo.

Brinda acompafiamiento a la persona con epilepsia a lo largo de su vida.
Establece derechos y obligaciones para las personas con epilepsia.

NV A WNRE

A continuacién copiamos textualmente algunas partes sustantivas del articulado de la Ley.

CAPITULO |
Objeto, Principios, Prohibicion e Infraestructura y Reglamentacion

Articulo 1°. Objeto. La presente ley tiene por objeto garantizar la proteccion y atencidn integral
de las personas que padecen epilepsia.

Articulo 2°. Definiciones. Para la aplicacidn de la presente ley, se tendran en cuenta las
siguientes definiciones: (se citan solo algunas definiciones)

Atencion integral: Conjunto de servicios de promocidn, prevencion y asistenciales
(diagndstico, tratamiento, intervenciones quirdrgicas para la epilepsia, rehabilitacién y
readaptacién), incluidas los medicamentos requeridos...

Proceso de atencidn integral: ... Como parte fundamental del proceso del manejo integral,
se brindara al cuidador o grupo familiar acceso a procesos de capacitacion, educacion,
asesoria y acompafiamiento para que pueda asistir al paciente en calidad de primer
respondiente.
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Prevencion: Integracion de acciones dirigidas a la deteccién temprana de la epilepsia, su
control para impedir que se produzcan dafios... disminuir la aparicion de complicaciones o
secuelas...

Asimismo, incluye asistencia y apoyo técnico, cientifico y psicoldgico, al cuidador y grupo
familiar como primer respondiente en la atencion inicial del paciente con epilepsia, para
contribuir de manera eficaz y profesional a su calidad de vida.

Articulo 3°. Prohibicion. Se prohibe a toda persona natural o juridica que realice o propicie
cualquier acto discriminatorio, en cualquiera de sus formas, que con ocasidn de su enfermedad,
se presente contra la persona que padezca de epilepsia.

Articulo 4°. Principios. Se tendran como principios rectores de la proteccién integral de las
personas que padecen epilepsia:

Universalidad...Solidaridad...Dignidad...lgualdad
CAPITULO Il
Criterios para una politica publica de atencion integral (se citan solo algunos de los articulos)

Articulo 6°. Programas Integrales de proteccidn a las personas que padecen epilepsia. El
Ministerio de la Proteccién Social exigira a todos los entes e instituciones de salud del pais la
implementacién de programas integrales de proteccidon de las personas con epilepsia en los
cuales se incluird un capitulo especial dirigido a la investigacidn, deteccion, tratamiento,
rehabilitacion, registro y seguimiento a la atencion médica integral que se debe brindar a las
personas que padecen epilepsia...

Articulo 9°. Financiacion. ... Las personas que no se encuentran afiliadas a uno de los regimenes
en el momento del diagndstico, su atencién integral quedard a cargo de la Nacion en forma
inmediata y efectiva a través del Ministerio de Proteccidn Social... (se trata de una cobertura
total a corto plazo).

CAPITULO IlI

Derechos y deberes de las personas con epilepsia (se citan solo algunos de los articulos)

Articulo 16°. Las personas con epilepsia estaran protegidas de toda forma de explotaciény
regulacién discriminatoria, abusiva o de naturaleza denigrante.

Articulo 20°. La persona con epilepsia que se rehuse a aceptar el tratamiento ordenado por el
médico, no podra realizar tareas o labores peligrosas que entrafien un riesgo para la sociedad.
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Referencia:

El texto completo de la Ley puede ser encontrado en los siguientes sitios de internet:
www.epilepsiacolombia.org
http://www.alcaldiabogota.gov.co/sisjur/normas/Normal.jsp?i=40746
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X
EDUCACION EN EPILEPSIA: EXPERIENCIAS Y REFLEXIONES

Dra. Patricia Braga - Neurdlogo (Uruguay)
Liga Uruguaya contra la Epilepsia LUCE, Instituto de Neurologia, Montevideo

I. Introduccion
Consideraciones iniciales:

e El manejo integral y apropiado de las personas con epilepsia requiere la
complementacidn de diferentes actores y el establecimiento de prioridades es vital.

e El entrenamiento de estos actores en el contexto de los diferentes niveles del sistema
de salud requiere la incorporacién de contenidos especificos en los respectivos planes
de formacién académica.

e La atencidn primaria es un escenario fundamental para el manejo de la gran mayoria de
la personas con epilepsia, siendo clave la formacidn de los trabajadores de la salud que
se desempefian en este nivel.

e Teniendo en cuenta que alrededor de 30% de los casos son refractarios a los
medicamentos, se deben desarrollar también centros especializados en epilepsia.

e Es prioritario el establecimiento y/o fortalecimiento de programas de postgrado en
neurologia y neuropediatria, especialmente en aquellos paises en que aun no estén
instrumentados.

e El establecimiento de objetivos especificos de conocimientos para cada grupo
profesional, adaptado a la realidad de los paises, y el desarrollo de programas de
educacién continua de acuerdo con estos, es un desafio a afrontar.

e Laeducacidn a la poblacion es un eje esencial de los programas nacionales para la
epilepsia. La Campafia Global contra la Epilepsia (GCAE) nos ofrece un marco referencial
para el trabajo en esta linea.

El propdsito de este articulo es revisar brevemente la experiencia uruguaya y de la ILAE en el
desarrollo de programas educativos (especialmente los dirigidos a profesionales de la salud) y
plantear algunas consideraciones propositivas para un programa regional en el marco de la
alianza estratégica OPS-ILAE-IBE.

Planteamiento del problema:

1. ¢Qué experiencia existe en los paises e instituciones de la Region en cuanto a programas
de educacién en el campo de la epilepsia? ¢Con qué publico meta se ha trabajado y
coémo han medido sus resultados?
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2. ¢Como planear un programa regional de educacion acorde a los objetivos de la
Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia de la OPS? ¢ Cudles serian los objetivos
esenciales? ¢Qué etapas comprenderia y cdmo medir los resultados que genera?

3. ¢éDe qué manera los materiales y metodologias existentes podrian servir a estos fines y
optimizarse su uso?

Il. Antecedentes: algunas experiencias

La situacion de Uruguay respecto a la formacién académica curricular en epilepsia se puede
sintetizar en:

e El Médico General, recibe formacion en epilepsia en:
v Pregrado (clases regulares y electivas);
v Educacién Médica Continua (disponibilidad del Manual de Epilepsia para APS,
Jornadas de Actualizacion para médicos de APS y de Medicina Rural).
e Especializacion de postgrado (Residencia en Neurologia y Neuropediatria).
e Sub-especializacion en epilepsia: no existe aun la titulacion en epileptologia.
e Afines de 2014 se habilité una diplomatura médica en neurofisiologia clinica.
e Existe formacion en epilepsia en otras carreras universitarias afines: en la Facultad de
Enfermeria y en la Escuela Universitaria de Tecnologia Médica, particularmente en la
Licenciatura en Neurofisiologia Clinica.

Las experiencias con mejor evaluacién inmediata y mediata han sido el Curso electivo de
pregrado sobre Epilepsia y la Carrera de formacién de licenciados en Neurofisiologia Clinica,
ambas con los mayores indices de motivacién y continuidad. Igualmente, en la formacién de
postgrado, el subgrupo de estudiantes que asume una participacién activa en las actividades
desarrolladas por el Departamento presenta elevados niveles de motivacién y rendimiento,
evidenciados por la asistencia a cursos regionales e internacionales, asi como en la integracién
a la Liga Uruguaya Contra la Epilepsia (LUCE).

También persisten limitaciones que implican desafios importantes de cara al futuro, entre ellas:
continuar mejorando la formacion curricular de pre y post-grado en el campo de la epilepsia;
desarrollar la titulacién en neurofisiologia; desarrollar capacidades nacionales para la formacion
integral en la subespecialidad de epileptologia; e incluir el tema en profesiones con peso en la
calidad de vida de la persona con epilepsia, como trabajadores sociales, psicélogos, educadores
de nivel primario y secundario, entre otros.

Las siguientes son algunas experiencias regionales desde la Comisién Latinoamericana de la Liga
Internacional contra la Epilepsia-ILAE, 2009-2013:

e Escuela Latinoamericana de Epilepsia de Verano (LASSE), que se realiza anualmente
desde el afio 2007, y reune durante 10 dias a mds de 60 profesionales jévenes de toda la
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Regidn en una experiencia de intercambio y formacidn integral, clinico-basico-social, con
docentes internacionales.

e Cursos migratorios y cursos pre-congreso organizados por la Academia Latinoamericana
de Epilepsia (ALADE).

e Becas en Neurocirugia de Epilepsia, con formato de “Fellowship” (beca) de un afio de
duracién en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia de México, con un Unico
cupo anual. El objetivo fue formar recursos humanos en cirugia de la epilepsia en paises
gue no contaban con este servicio, ni con posibilidades de formacién interna; y los
becarios fueron seleccionados segun prioridad de su pais de origen.

e Becas en Epileptologia (formato de “Fellowship”) de un afio de duracién, en diferentes
Centros de Argentina, Brasil, Chile, Colombia y México. Los becarios fueron
seleccionados por concurso de méritos y prioridad establecida segun las necesidades del
pais de procedencia. Se contd con apoyo financiero para entre 3 y 5 becas anuales. Se
formaron becarios de Panama, Cuba, Bolivia, Peru, El Salvador, asi como de centros
periféricos de Argentina y Colombia.

e Pasantias breves de sub-especializacion: el objetivo fue apoyar a Centros de Epilepsia en
formacion en la Regién, mediante la generacidn de vinculos con Centros referentes
regionales y creando oportunidades de pasantias cortas (1 a 3 meses) para el
entrenamiento de sus integrantes jévenes en areas especificas. En 2013, este proyecto
se realizé6 como experiencia piloto, con 11 becarios de Bolivia, Cuba, Panama, Peray
Uruguay.

La primera generacién de becarios finalizé sus estudios en agosto de 2012. Los principales
resultados inmediatos de los procesos de intercambio y programas de becas fueron positivos
(bueno a excelente), medidos a través de cuestionarios que incluyen satisfaccién y
autoevaluacion de los educandos.

Otros resultados de mediano y largo plazo se mediran basdndose en los siguientes tres puntos:
a) publicaciones; b) evolucién profesional en el mediano plazo de los egresados de la Escuela de
Epilepsia de Verano (LASSE); y c) evaluacién a medio y largo plazo de la insercion laboral de los
becarios en su medio de origen, con informes periddicos del desarrollo de programasy
servicios.

Con base en la experiencia, se pueden citar algunos desafios que debe enfrentar la ILAE en el
futuro: expandir los programas de intercambios y becas a nivel latinoamericano; la mejora
continua y actualizacién de los mismos; y garantizar su sustentabilidad mediante la cooperacién
internacional entre universidades. Por otro lado, es vital asegurar el retorno y la reinsercion en
su lugar de origen de aquellos que reciben las becas.

78



lll. El componente de educaciéon en el marco de la Estrategia y plan de accién sobre la
epilepsia: Reflexiones propositivas

Los objetivos de la Estrategia y plan de accion de la OPS son amplios y generales, visualizados
desde la perspectiva continental, por lo cual se hace necesario adaptarlos a los contextos
nacionales y establecer claramente prioridades.

Una propuesta esencial seria crear un grupo regional de trabajo para el objetivo educativo, con
una agenda minima inicial basada en: a) evaluar las experiencias regionales y lecciones
aprendidas; b) estudiar las alternativas; c) establecer programas muy concretos que se puedan
ofrecer como apoyo y guia a los paises e instituciones.

La colaboracidn con los paises en la exploracion de sus necesidades educativas y la
presentacion de soluciones alternativas viables debe producirse con un rol mas proactivo de los
actores nacionales, por oposicidon a la elaboracién y entrega de materiales “asépticos” o ideales
gue cada pais debe aplicar en forma dogmatica.

Un esquema general de trabajo por etapas podria visualizarse asi:

1. Formacién del Grupo Regional de Tarea, con profesionales especializados, con alto
grado de reconocimiento, representatividad y habilidad para el intercambio; al igual que
disposicion para el asesoramiento en vivo y en linea.

2. Recopilacidn de experiencias y materiales existentes dentro y fuera de la Region,
tratando de combinar la percepcién de la problematica desde las perspectivas local,
nacional y regional.

3. Desarrollo de distintas propuestas educativas completas. Estas deben incluir objetivos,
poblacién meta, forma de organizacion, metodologia y materiales educativos
adaptados, e indicadores de evaluacion.

4. Digitalizacion y accesibilidad virtual o impresa a materiales y programas. Alistar
plataformas virtuales.

5. Negociacidn para la implementacion entre la OPS, ILAE e IBE, asi como otras
instituciones que podrian actuar como socios (por ejemplo, universidades y centros
colaboradores de la OPS/OMS).

6. Convocatoria a paises, organizaciones e instituciones. Oferta y difusién de los programas
educativos propuestos.

7. Evaluacion de los resultados del programa educativo de nivel regional con indicadores
previamente definidos.

8. Ofrecimiento a los paises de asesoramiento, apoyo y alternativas especificas, si
corresponde, para la instrumentacion de sus propios programas educativos de nivel
nacional.
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IV. Disponibilidad de material programatico y educativo

Seria necesario desarrollar una base de datos vinculada a las diferentes areas del plan de accién
de la OPS, por ejemplo, planes nacionales, programas de prevencién, reportes de
investigaciones, entre otras.

Dentro del componente educativo (Area Estratégica 3), se incluirian enlaces a:

Carpeta para la educacion médica continua, que contendria guias de atencidn primaria,
consensos, pautas, y presentaciones diddacticas; asi como documentos de referencia
nacional e internacional, sobre los cuales la OPS, ILAE e IBE pueden hacer un valioso
aporte.

Carpeta destinada a docentes e instituciones universitarias, que contendria opciones de
curriculos para pregrado, postgrado, especializaciones, cursos electivos, etc.; asi como
pautas para la creacion y gestion de postgrados y cursos cortos de educacién continua
(solicitando la cooperacién de universidades y centros de referencia).

Carpeta para uso con publico general y subcarpetas destinadas a grupos especificos,
como nifios, adolescentes, adultos, pacientes y familiares. Esta carpeta incluiria material
educativo, asi como diversos materiales y videos nacionales existentes.

V. Propuestas de plataformas de informacion

Los docentes generalmente usan los recursos virtuales para: a) mejorar la comunicacion; b)
acceder a una fuente de informacién; c) complementar o reforzar la ensefianza tradicional; d)
desarrollar nuevas modalidades de ensefianza como los cursos en linea (1).

Proponemos mejorar la utilizacién de los recursos virtuales en los procesos educativos en el
campo de la epilepsia. Otras alternativas pueden ser:

Biblioteca virtual;

Creacion de foros;

Desarrollo de cursos de autoaprendizaje en linea, incluyendo programas con ejercicios y
autoevaluacion, para diferentes niveles de formacion;

Materiales y metodologias para docencia (presentaciones, videos, documentacién
técnica, etc.); y

Cursos virtuales en espafiol / portugués. En los Gltimos afios la ILAE ha desarrollado
cursos virtuales sobre epilepsia a través de su plataforma VIREPA, dictados en inglés, en
grupos pequefios, de mayor exigencia, con interaccion con docentes y evaluacién
personalizada, con retroalimentacién individualizada. Estos cursos sobre diferentes
areas tematicas especificas (electroencefalografia, neuroimagen, farmacologia, etc.),
muy exitosos y de excelente nivel formativo, estan destinados a profesionales
especializados; sin embargo, alun tienen un costo elevado. Actualmente, la Comision de
Educacion de la ILAE, con la colaboracion con la Facultad de Medicina de la Universidad
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de la Republica (Uruguay), esta desarrollando un proyecto piloto de un curso virtual
sobre epilepsia para médicos de atencidn primaria de América Latina, en espafiol, con
co-tutoria en portugués, y de bajo costo.

VI. Evaluacidn de resultados de corto, mediano y largo plazo: Impacto

Se pueden definir diferentes tipos de mediciones e indicadores para evaluar politicas sanitarias
y actividades educativas en salud (2).

Mediciones por periodos de tiempo:

Medicidn de resultados inmediatos: evaluacidon de satisfaccidn-aprendizaje, aplicada al
profesional de la salud inmediatamente después de culminar el ciclo educativo.
Medicién de resultados a corto plazo: evaluacién de la practica asistencial mediante
indicadores (certeza diagndstica y de manejo de los casos, disminucidn de la inseguridad
y variabilidad en la toma de decisiones, etc.) a aplicarse en forma diferida (3-6 meses
minimos luego del ciclo educativo).
Medicion de resultados de mediano-largo plazo:
v Indicadores relacionados con la satisfaccién del usuario y la repercusién del
tratamiento en la calidad de vida.
v Mediciones epidemioldgicas periddicas con proyeccién de largo plazo, sobre
incidencia, prevalencia y brecha de tratamiento.

Deben definirse indicadores claros que midan resultados y que se puedan implementar
adaptados a las condiciones de cada pais. La planificacion de los indicadores debe considerar a
los diferentes actores (3):

Los destinatarios de la ayuda: ¢ Cudles son los cambios prioritarios para los
beneficiarios? ¢ COmo se pueden traducir en indicadores?

Los intermediarios de la politica actual o futura: ¢ Para quién estamos evaluando y cuales
son sus lineas y/o conflictos de interés? ¢ Quién necesita saber qué para tomar
decisiones y actuar?

La evaluacion sélo tiene un verdadero sentido si se utiliza para tomar decisiones. Evaluar el
impacto de un emprendimiento educativo es un desafio (3, 4). El CAD ha definido al impacto
como “los efectos a largo plazo positivos y negativos, primarios y secundarios, producidos
directa o indirectamente por una intervencion, intencionalmente o no” (5).

En el proceso educativo, todas las etapas e indicadores estaran influenciados por el contexto,
por lo que jamas se puede asegurar la reproducibilidad total. La evaluacion de los programas
educativos en salud debe ser participativa, donde se otorga poder al beneficiario final para
contribuir a la misma. La evaluacion debe estar vinculada a los resultados y el impacto real se
debe medir en funcidn de la mejoria del estado de salud de la poblacién.
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Los proyectos demostrativos relacionados con la epilepsia deben incluir, como regla, un
componente educativo con evaluaciones de impacto especificas para disefios experimentales o
cuasi experimentales.

Esquema del Modelo Légico de Jones y col (1995) para evaluar el impacto de programas
educativos*.

Resultados
a medio-
largo plazo

Resultados
Productos a corto

Entradasy

recursos
INPUT

Programa
OUTPUTS plazo
OUTCOMES OUTCOMES

-RESULTS

*Figura adaptada de McLaughlin JA 'y Jordan GB (6).

VII. Conclusiones

e El objetivo de la formacion académica en epilepsia es ensefiar a prevenir, diagnosticar,
tratar y si es posible curar la enfermedad, a la par de mejorar la calidad de vida del
individuo.

e Debe incluir a actores de todos los niveles del sistema de salud, e idealmente a otros
profesionales afines.

e Enla ultima década ha habido avances significativos en las estrategias y alcances de la
educacidn en epilepsia en América Latina, con un rol activo de iniciativas regionales.

e (Cada pais deberia definir sus brechas y prioridades, asi como las formas de evaluacion,
acordes a su realidad.

e Laevaluacion del impacto de las actividades y estrategias educativas sobre el bienestar
de los pacientes es un desafio pendiente.
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Xl
TENIASIS/CISTICERCOSIS POR TAENIA SOLIUM:
HUESPED ACCIDENTAL Y PREVENCION DE LA EPILEPSIA’

Departamento de Enfermedades Transmisibles y Analisis en Salud
Unidad de Enfermedades Tropicales Desatendidas y Transmitidas por Vectores
Unidad de Alerta, Respuesta a Epidemias y Enfermedades Transmitidas por Agua

I. Introduccion

1. Lateniasis y neurocisticercosis son enfermedades asociadas a la pobreza provocadas
por el parasito Taenia solium en su forma adulta y forma larvaria, respectivamente. La
mala higiene, un saneamiento deficiente y la utilizacion en la agricultura de aguas
negras, sin tratar o insuficientemente tratadas, facilitan la propagacion de las mismas.

2. La persona con teniasis alberga en su intestino la forma adulta de la Taenia solium vy al
defecar, en sus heces, elimina diariamente enormes cantidades de huevos del parasito
(una sola tenia puede eliminar hasta 80.000 huevos diarios, que pueden sobrevivir en el
suelo hasta 3 meses en condiciones de humedad). Cuando la persona infectada defeca
al aire libre contamina el medio ambiente, incluyendo también los cultivos que se
encuentran alrededor. Cuando las personas ingieren las verduras contaminadas sin
lavar, ingieren los huevos, que eclosionan dentro del cuerpo humano provocando la
salida de las larvas, que pueden migrar a diferentes partes del cuerpo, como tejido graso
subcutaneo, musculos estriados, ojos y hasta al sistema nervioso central, donde se
establece causando la neurocisticercosis, enfermedad potencialmente mortal cuyos
sintomas consisten en epilepsia, cefaleas intensas y en algunos casos ceguera.

3. Asimismo, los huevos infectantes de la T. solium, si son ingeridos por el cerdo, llegan a
su intestino, donde el embridn se libera y atraviesan la pared intestinal para diseminarse
por via sanguinea a los tejidos musculares, donde se establece en forma larvaria,
causando la enfermedad llamada cisticercosis. Los cisticercos pueden vivir durante
varios afios en el musculo del animal; cuando un ser humano ingiere la carne de cerdo,
poco cocinada e infestada con los cisticercos, desarrolla la forma parasitaria adulta en su
intestino delgado.

4. Por lo tanto, si la infestacién de las personas por T. solium, se adquiere al ingerir carne
de cerdo contaminada con el parasito, el ser humano desarrolla teniasis. Si consume
alimento contaminado, como verduras y hortalizas, que contiene el huevo de la T.
solium o por contaminacion feco-oral, el ser humano desarrolla cisticercosis.

’ Trabajo presentado por el Dr. Enrique Pérez, Asesor Principal de Zoonosis de la OPS, en el Taller Regional de
Epilepsia desarrollado en Tegucigalpa, Honduras, del 5 al 6 de agosto del 2015.
84



Il. Mandatos

1. En 2011, el Grupo Asesor de Enfermedades Tropicales Desatendidas de la Organizacion
Mundial de la Salud planificé una hoja de ruta para el control de las 17 enfermedades
tropicales desatendidas, en la que se incluye la T. solium.

2. En esta hoja de ruta, que fue ratificada por los Estados Miembros en la 662. Asamblea
Mundial de la Salud (mayo, 2013) mediante la resolucion WHA66.12, se pone énfasis en
la elaboracién de una estrategia validada para el control de la T. solium, para el afio
2015, y la obtencién de resultados de su implementacién en varios paises (a ser
seleccionados) hasta el 2020.

3. En el Consejo Directivo de la OPS (CD49.R19) y en la Asamblea Mundial de la Salud
(WHA 68.20) los Estados Miembros aprobaron medidas para el control y eliminacién de
las enfermedades desatendidas y otras infecciones relacionadas con la pobreza, y sobre
la necesidad de tomar acciones coordinadas para el control de la epilepsia,
respectivamente.

Il. Justificacion

1. Se estima que un tercio de los casos de epilepsia en América Latina son causados por la
neurocisticercosis (O’Neal, 2014).

2. En América Latina y el Caribe, la incidencia anual de epilepsia alcanza los 78—190 casos
por 100.000 habitantes (Senanayake & Roman, 1993; Burneo et al, 2005).

3. En México, se estima que 144.433 personas sufren epilepsia asociada a
neurocisticercosis y que 98.520 padecen de dolor de cabeza crénico por
neurocisticercosis, lo que provoca la pérdida anual de 25.341 AVADs (Afios de vida
perdidos ajustados por discapacidad) (Bhatarai 2012, Estimating the non-monetary
burden of NCC in México).

4. Hoy contamos con un mayor conocimiento y nuevas herramientas diagndsticas y
terapéuticas seguras y eficaces contra la forma adulta de la T. solium (los
antihelminticos de uso humano: albendazole, prazicuantel y niclosamida) y un
antiparasitario porcino muy eficaz (oxfendazol) (Pawlowski, 2006; O’Neal, 2011).
Seguramente, en el futuro apareceran nuevas tecnologias, pero con las existentes en la
actualidad, si contamos con lideres en salud entusiastas y capaces de involucrar a toda
la comunidad en la lucha contra la T. solium, es posible lograr eliminarla de areas
extensas.

5. Las intervenciones propuestas en este protocolo contribuirdn a intensificar el control de
la teniasis y la neurocisticercosis causadas por la T. solium en paises o localidades
endémicas. La colaboracién con autoridades veterinarias, autoridades responsables de
la inocuidad de los alimentos y autoridades responsables del saneamiento bdsico, asi
como con otros sectores, sera esencial para lograr a largo plazo una reduccion de la
carga de la enfermedad.
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IV. Acerca del protocolo

1. Este protocolo se ha desarrollado para avanzar en la lucha contra la T. solium en paises
endémicos de América Latina y el Caribe. En él se plantean medidas esenciales y
eficaces para su control mediante el uso de herramientas sencillas y costo-efectivas, que
pueden ser implementadas por la propia comunidad y personal sanitario local. Por lo
tanto, se ha evitado incluir intervenciones que requieran la utilizacién rutinaria de
técnicas de laboratorio complejas, y se ha intentado proponer un nimero minimo de
intervenciones que permitan un impacto efectivo. La estrategia intersectorial de
prevencion y control de la Taenia solium propuesta se llevara a cabo en un area
endémica previamente seleccionada durante un periodo de 6 afios.

2. Resultados esperados: reducir la transmisidn de la T. solium en = 80% en 6 afios,
tomando de base los datos del afo 1; y reducir la carga de enfermedad en = 20% por
ano.

3. Acciones estratégicas e intervenciones propuestas para obtener estos resultados en las
areas de riesgo identificadas:

a. Implementar una cadena de educacién sanitaria para promover el cambio en los

habitos de comportamiento comunitario, especificamente el confinamiento de

cerdos libres, el uso de letrinas, la mejora en la manipulacion de los productos

alimentarios y la higiene en el hogar;

Desparasitaciones periddicas humanas de la poblacién en riesgo;

Mejora de la red de higiene y saneamiento; y

d. Medidas sanitarias del sector veterinario: desparasitaciones periddicas de los
cerdos y mejora de la inspeccion veterinaria en mataderos, con penalizacion de
las redes de comercializacion clandestinas.

o
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Xil
A MANERA DE CONCLUSION: DESAFIOS Y OPORTUNIDADES

Editores

A nivel global se reconoce que la epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos mas comunes
en el mundo. Sin embargo, es mal comprendido, temido, escondido y estigmatizado. Hay 50
millones de personas con epilepsia en el mundo, 85% de las cuales vive en paises en desarrollo.
Entre 60 y 90% de las personas que viven en paises en desarrollo no recibe un tratamiento
apropiado. La epilepsia no es un problema sobrenatural, mental o psicoldgico; es un trastorno
neuroldgico tratable. De hecho, entre 70 y 80% de las personas con epilepsia pueden llevar una
vida normal si son tratadas apropiadamente.

A nivel de Latinoamérica y el Caribe, el Informe de la OPS, ILAE e IBE sobre programas, recursos
y servicios relacionados con la atencién a las personas con epilepsia® identifica elementos muy
relevantes. A continuacién citamos algunos de ellos:

e Aproximadamente las dos terceras partes de los paises no disponen de un plan de
accion para la atencidn de la epilepsia, y 80% no tiene legislacion relacionada con la
enfermedad.

e El movimiento asociativo de usuarios y familiares es débil en la mayoria de los paises.

e EI87% de los paises informo disponer de centros o servicios dedicados especificamente
a la epilepsia, o de neurologia que incluyen la atencidon de la epilepsia. Existen 94
servicios quirurgicos para casos con epilepsia ubicados en 16 de los 25 paises analizados
en este Informe.

e Los cuatro farmacos antiepilépticos basicos estan incluidos en la lista de medicamentos
esenciales de la casi totalidad de los paises; sin embargo, esto no implica que los
mismos estén disponibles siempre y en todo el territorio nacional.

e Existe una distribucion de los servicios y recursos humanos y tecnoldgicos relacionados
con la atencidn a la epilepsia desigual e inequitativa. En algunos paises la cobertura que
puede brindar el sector publico es limitada y los servicios privados son altamente
costosos e inaccesibles para la gran mayoria.

e Solo un tercio de los paises reportaron que disponen de algin programa regular de
Capacitacion/Educacion Médica Continua en epilepsia dirigido a la atencion primaria de
salud (APS).

e Un tercio de los paises no disponen de datos basicos sobre epilepsia recopilados
mediante sus sistemas nacionales de informacidn en salud.

® OPS-ILAE-IBE. Informe sobre la Epilepsia en América Latina y el Caribe. Washington, DC: OPS; 2013 [consultado el
29 de mayo del 2015]. Disponible en:
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com content&view=article&id=935&Itemid=1106&lang=es
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A continuacidn algunos elementos conclusivos relevantes de los diferentes capitulos que
conforman este documento técnico:

e Los estudios epidemioldgicos realizados en Honduras, a partir del ano 2000, reflejan una
prevalencia media de epilepsia que oscila entre 6,6 y 15,4 x 100.000 habitantes. Sin
embargo, alrededor de la mitad de las personas con epilepsia no estan recibiendo
tratamiento en los servicios de salud.

e En un estudio realizado en una zona rural de Honduras se pone de manifiesto que la
neurocisticercosis es la causa de una tercera parte de los casos de epilepsia.

e Los proyectos de investigacidon-accién desarrollados en Honduras revelan que
programas integrales que incluyan medidas de tipo educativo a nivel comunitario
pueden reducir la brecha de tratamiento.

e Chile es un ejemplo significativo para la Region, dispone de un Plan Nacional para la
Epilepsia desde el afio 2002. Actualmente, el Plan Universal de Garantias en Salud (GES)
beneficia a todos los chilenos afiliados a un proveedor de servicios de salud publico o
privado, ofreciendo garantias de acceso, oportunidad de la atencién, proteccién
financiera y calidad. La epilepsia ingresé al GES en 2005, dentro de las primeras 25
patologias prioritarias.

e Chile también aporté su experiencia en la elaboracién de guias de practica clinica
preparadas por grupos de trabajo integrados por expertos que representan a diferentes
instituciones (ministerio de salud, sociedades cientificas y organizaciones no
gubernamentales). La colaboracién de varia instancias ha asegurado calidad y consenso,
asi como reduccién de costos.

e El Programa Prioritario de Epilepsia de México (PPE) fue creado en octubre de 1984 con
el objetivo de regular, coordinar, sistematizar y optimizar las acciones para una mejor
atencion a las personas con epilepsia. El PPE ha logrado la creacion de 65 Centros de
Atencion Integral de la Epilepsia (CAIE) que estan integrados en instituciones
hospitalarias. Una estrategia esencial del PPE es optimizar la atencién del enfermo con
epilepsia y su familia en el primer nivel de atencion.

e En México se estima que entre 7 y 8% de la poblacidon es portador de algun trastorno
neuroldgico. Las enfermedades neuroldgicas alcanzan un 10% de las hospitalizaciones
anuales. El 28% de los pacientes neurolégicos que asisten a la consulta del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN), lo hacen por epilepsia.

e Argentina y Colombia son ejemplos en cuanto al desarrollo de legislaciones relacionadas
con la epilepsia aunque en sus experiencias se refleja la complejidad de la tareay lo
dificil de la misma. Sin embargo, tener una ley no es suficiente, el verdadero desafio es
reglamentarla y hacerla operativa.

e Uruguay aporta algunas experiencias en el campo educativo, tales como el
acercamiento y la motivacién a estudiantes universitarios mediante sesiones electivas;
el desarrollo de la investigacidn en el campo de la epilepsia; y el otorgamiento de becas
en el exterior.
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e La Comisidén Latinoamericana de la Liga Internacional contra la Epilepsia-ILAE reporta
avances en el campo de la educacién postgrado para profesionales médicos: Escuela de
Epilepsia de Verano (LASSE), Cursos ALADE, becas en Neurocirugia de la Epilepsia (un
ano en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia de México); becas en
Epileptologia (un afio en diferentes Centros de Argentina, Brasil, Chile, Colombia y
México) y pasantias breves de sub-especializacion. La primera generacion de becarios
finalizd en agosto de 2012. Los resultados de los procesos de intercambio y programas
de becas han sido positivos.

e Elsitio web E-Jaguar es una iniciativa brasilera en desarrollo, con proyeccién regional, y
tiene como objetivo fortalecer la comunicacidn cientifica para la poblacién y ser un
arma contra la desinformacion.

e La OPS ha promovido como parte de la cooperaciéon técnica la implementacién de la
Guia de Intervencion mhGAP (GI-mhGAP) y su Mddulo de Epilepsia como estrategia para
fortalecer la APS. Ha sido un proceso exitoso en varios paises.

Como se puede inferir de los elementos conclusivos que hemos expuesto hay grandes
desafios que enfrentar en Latinoamérica y el Caribe, aunque también tenemos
oportunidades claras y experiencias que demuestran la viabilidad y el éxito de numerosas
estrategias e intervenciones. Finalmente, algunas reflexiones y sugerencias’:

1. Los objetivos de la Estrategia y plan de accidn regional son amplios y generales,
visualizados desde la perspectiva continental, por lo cual se hace necesario adaptarlos a
los contextos nacionales. La implementacién requerird de planificacién y esfuerzos
sostenidos que involucren a todos los actores relevantes.

2. Disponer de un programa nacional de atencién a las personas con epilepsia es esencial y
prioritario. Este programa debe estar correctamente insertado en la estructura organica
de los ministerios de salud y debe ser dotado de recursos que permitan cumplir los
objetivos establecidos. Las intervenciones deben instrumentarse sobre bases realisticas,
considerando el maximo aprovechamiento de los recursos disponibles, las experiencias
previas y la fijacion de metas con indicadores medibles.

3. Dentro de la estrategia programatica resulta importante:

a. identificar los factores que inciden en la brecha de tratamiento, para
implementar medidas efectivas que permitan su reduccion;

b. mejorar el nivel de la resolutividad de la APS para lograr un diagndstico
temprano y un manejo apropiado de los casos con epilepsia;

c. asegurar una adecuada cobertura y distribucidn equitativa de los servicios
especializados y los recursos tecnoldgicos.

4. Ladisponibilidad efectiva de los FAEs basicos en la APS es crucial. Se recomienda
promover el uso, por los paises, del Fondo Estratégico de Medicamentos de la OPS; para

9 . . . . . . N . .
Estas consideraciones finales estan alineadas con las conclusiones y recomendaciones del taller sobre epilepsia
desarrollado en Honduras en agosto del 2015
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10.

11.

12.

lo cual se debe divulgar informacion sobre este mecanismo de compra, asi como
incrementar las gestiones con las autoridades nacionales.

Las guias de practica clinica son un documento orientador y conductor para los
trabajadores de salud en la atencion primaria. El Mddulo de Epilepsia de la GI-mhGAP y
los materiales didacticos complementarios son una excelente herramienta basada en la
evidencia cientifica y producida por la OMS con el apoyo de un grupo de expertos de
alto nivel. Se recomienda su adaptacién y uso por los paises.

Se recomienda apoyar e impulsar la aprobacién e implementacion efectiva de
instrumentos legislativos y regulaciones legales relacionados con la problematica de la
epilepsia. En algunos paises se trabaja en funcidn de una ley sobre la epilepsia; pero en
otros hay vias alternativas usando los marcos legales ya existentes. El objetivo es
garantizar una atencién de salud oportuna y de calidad, asi como la proteccion de los
derechos humanos de las personas con epilepsia. Se recomienda recopilar y documentar
los aspectos esenciales que deben considerarse en la elaboracién de una ley o un marco
legal de proteccion a las personas con epilepsia.

En el campo de la educacién relacionada con la epilepsia es amplio. Se sugiere revisar y
evaluar el material educativo y de capacitacién/educacion continua sobre epilepsia
existente en la region, para fomentar su uso de manera organizada y consensuada.
También es importante ampliar y consolidar el programa de becas, intercambios y
pasantias que viene desarrollando la ILAE.

Son evidentes las debilidades en el curriculo de formacion - en el campo de la epilepsia -
de los médicos y otros profesionales y técnicos de la salud durante el pre grado; asi
como de la residencia de neurologia. Se sugiere elaborar una propuesta regional de
marco de referencia curricular en epilepsia.

Se debe promover el uso de la tecnologia de informacion en el campo de la epilepsia y
desarrollar una comunidad de practica. La comunicacion cientifica es una herramienta
crucial para educar al publico lego sobre la epilepsia.

Se debe fortalecer el papel de la sociedad civil, lo cual incluye el desarrollo de los
capitulos nacionales de la ILAE y el IBE.

Se debe fortalecer el papel del Centro Colaborador de Chile y el futuro Centro
Colaborador de Honduras (que espera su designacién por la OMS). Los mismos pueden
ser un importante apoyo a la cooperacion técnica de OPS/OMS en la Regidn.

Se recomienda crear un grupo regional de trabajo (con varios subgrupos de tarea) con
una agenda minima inicial basada en: a) evaluar las experiencias y lecciones aprendidas;
b) promover iniciativas concretas que se pueden ofrecer como apoyo a los paises e
instituciones; d) realizar propuestas sobre areas temdticas como educacién continua,
formacion de pregrado, educacién al publico, desarrollo de programas y legislaciones y
otros.

90



Anexo 1

ORGANIZACIQN PANAMERICANA DE LA SALUD
ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD

Washington, D.C., EUA, del 26 al 30 de septiembre del 2011

CD51.R8 (Esp.)
ORIGINAL: ESPANOL

RESOLUCION

CD51.R8

ESTRATEGIA Y PLAN DE ACCION SOBRE LA EPILEPSIA

EL 51.° CONSEJO DIRECTIVO,

Habiendo examinado la Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia
(documento CD51/10);

Reconociendo la carga que representa la epilepsia, en términos de morbilidad,
mortalidad y discapacidad, en el mundo y en la Region de las Américas en particular, asi
como la brecha que existe entre el nimero de personas enfermas y las que no reciben
ningun tipo de tratamiento;

Entendiendo que se trata de un problema relevante de salud publica, cuyo
abordaje en términos de prevencion, tratamiento y rehabilitacion es factible mediante
medidas concretas basadas en las pruebas cientificas;

Considerando el contexto y fundamento para la accion que nos ofrecen la Agenda
de Salud para las Américas 2008-2017, el Plan Estratégico de la OPS 2008-2012, el
Programa de accion para superar las brechas en salud mental: Mejora y ampliacion de la
atencion de los trastornos mentales, neurologicos y por abuso de sustancias de la
Organizacion Mundial de la Salud (mhGAP), y la Campafia Mundial contra la Epilepsia
“Salir de la sombra™;
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Observando que en la Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia se abordan

las areas de trabajo principales y se definen las lineas de cooperacion técnica para
responder a las diversas necesidades de los paises,

1.

RESUELVE:

Respaldar la Estrategia y aprobar el Plan de accion sobre la epilepsia y su

aplicacion en el marco de las condiciones especiales de cada pais para responder de
manera apropiada a las necesidades actuales y futuras.

2.

a)

b)

d)

2

Instar a los Estados Miembros a que:

incluyan a la epilepsia como una prioridad dentro de las politicas nacionales de
salud, mediante la ejecucion de programas nacionales especificos acordes con las
condiciones de cada pais, a fin de mantener los logros alcanzados y avanzar hacia
nuevas metas, en especial en lo relacionado con la reduccion de las brechas de
tratamiento existentes;

fortalezcan los marcos legales segun corresponda con miras a proteger los
derechos humanos de las personas con epilepsia y lograr la aplicacion eficaz de
las leyes;

fortalezcan el acceso universal y equitativo a la atencion médica de todas las
personas con epilepsia mediante el fortalecimiento de los servicios de salud en el
marco de los sistemas basados en la atenciéon primaria de salud y las redes
integradas de servicios;

aseguren que se cuente con los cuatro medicamentos antiepilépticos considerados
como esenciales para el tratamiento de las personas con epilepsia, especialmente
en el nivel primario de atencion;

promuevan los servicios de neurologia como apoyo al trabajo de identificacion y
manejo de casos en el nivel primario, asegurando una adecuada distribucion de
los medios auxiliares de diagnostico necesarios;

apoyen la participacion eficaz de la comunidad y de las asociaciones de usuarios y
de familiares en actividades destinadas a lograr una mejor atencién de las
personas con epilepsia;

consideren el fortalecimiento de los recursos humanos como un componente clave
para el mejoramiento de los programas nacionales de atencion de la epilepsia,
mediante la ejecucion de actividades sistematicas de capacitacion, especialmente
las dirigidas al personal de atencion primaria de salud,



h)

)

b)

d)

CD51.R8 (Esp.)
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impulsen iniciativas intersectoriales y de educacion dirigidas a la poblacion, a fin
de hacer frente al estigma y a la discriminacion que sufren las personas con
epilepsia;

reduzcan la brecha de informacion existente en el campo de la epilepsia mediante
el mejoramiento de la produccion, el andlisis y el uso de la informacidn, incluida
la investigacion;

fortalezcan las alianzas del sector de la salud con otros sectores, asi como con
organizaciones no gubernamentales, instituciones académicas y actores sociales
claves.

Solicitar a la Directora:

que apoye a los Estados Miembros en la elaboracion y ejecucion de programas
nacionales de atencion de la epilepsia dentro del marco de sus politicas de salud,
teniendo en cuenta la Estrategia y el Plan de accidon, procurando corregir las
inequidades y asignando prioridad a la atencion a los grupos vulnerables y con
necesidades especiales, incluidos los pueblos indigenas;

que colabore en la evaluacion y reestructuracion de los servicios de neurologia y
de salud mental de los paises;

que facilite la difusion de informacion y el intercambio de experiencias positivas e
innovadoras, y promueva la cooperacion técnica entre los Estados Miembros;

que fomente alianzas con la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y la
Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE), asi como con organismos
internacionales, organizaciones gubernamentales y no gubernamentales y otros
actores regionales en apoyo a la respuesta amplia y multisectorial que se requiere
en el proceso de ejecucion de la Estrategia y el Plan de accion;

que evalue el cumplimiento de la Estrategia y el Plan de accién e informe al
Consejo Directivo de la OPS en un plazo de cinco afios.

(Séptima reunion, 29 de septiembre del 2011)
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68.2 ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD A68/12
Punto 13.5 del orden del dia provisional 27 de marzo de 2015

Carga mundial de epilepsia y necesidad de
medidas coordinadas en los paises para abordar
SuUs consecuencias sanitarias y sociales y su
conocimiento por el publico

Informe de la Secretaria

1. En su 136.2 reunion, el Consejo Ejecutivo examind el documento adjunto EB136/13' y adopt6 la
resolucién EB136.R8.2

INTERVENCION DE LA ASAMBLEA DE LA SALUD

2. Se invita a la Asamblea de la Salud a adoptar el proyecto de resolucion recomendado por el
Consejo Ejecutivo en la resolucion EB136.R8.

! Véanse las actas resumidas del Consejo Ejecutivo en su 136.2 reunién, decimotercera y decimocuarta sesiones,
seccion 1.

2 Véase el documento EB136/2015/REC/1, donde figura la resolucién y se indican las consecuencias financieras y
administrativas de su adopcion para la Secretaria.


koevmart
Typewritten Text
Anexo 2


ABB/12

2 <ZINoN . .
g’@% Organizacion
W\&®Y Mundial de la Salud
CONSEJO EJECUTIVO EB136/13
136.2 reunion 12 de diciembre de 2014

Punto 6.6 del orden del dia provisional

Carga mundial de epilepsia y necesidad de medidas
coordinadas en los paises para abordar
suUs consecuencias sanitarias y sociales
y su conocimiento por el publico

Informe de la Secretaria

CARGA E IMPACTO DE LA EPILEPSIA

1. La epilepsia es una de las enfermedades neuroldgicas cronicas graves mas comunes. Afecta a
personas de todas las edades, en todo el mundo, y se caracteriza por provocar crisis de forma recurrente.
Sus causas son multiples. En algunos casos subyace una base genética, pero otras causas comunes de la
epilepsia son el dafio cerebral causado por lesiones prenatales o perinatales (por ejemplo, por falta de
oxigeno o por traumatismos sufridos durante el parto); anomalias congénitas o malformaciones cerebra-
les; traumatismos craneoencefalicos; accidentes cerebrovasculares; infecciones neurales tales como las
meningitis, encefalitis y neurocisticercosis; y tumores cerebrales. En alrededor de la mitad de los casos
de epilepsia no se puede determinar su causa.

2. Mas de 50 millones de personas tienen epilepsia; de ellos, mas de tres cuartas partes viven en
paises de ingresos bajos 0 medianos. Se calcula que cada afio se registran 2,4 millones de casos nue-
vos. La epilepsia supone el 0,5% del total de la carga mundial de morbilidad.

3. El riesgo de muerte prematura de las personas con epilepsia es entre dos y tres veces mas alto
gue el de la poblacion general en los paises de ingresos altos, y mas de seis veces superior en los pai-
ses de ingresos bajos 0 medianos. A menudo, las personas con epilepsia sufren afecciones comorbidas
tales como depresién y ansiedad, discapacidades intelectuales conexas, especialmente en el caso de los
nifios, y lesiones fisicas (por ejemplo, fracturas y quemaduras).

4. Las personas con epilepsia a menudo son objeto de estigmatizacion y discriminacion debido a
las ideas erroneas y las actitudes negativas que rodean a la enfermedad. Es com(n entre esas ideas la
de creer en una «posesion por espiritus maléficos», o que la «epilepsia es contagiosa» 0 que se trata de
forma de «locura». La estigmatizacion propicia las violaciones de los derechos humanos y la exclu-
sion social. Por ejemplo, en algunos entornos no se permite que los nifios con epilepsia vayan a la es-
cuela, y los adultos no encuentran trabajos adecuados ni se pueden casar.
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5. Ademas de repercusiones sociales, la epilepsia entrafia un enorme costo econémico. Por ejem-
plo, en la Region de Europa de la OMS se ha estimado ese costo en € 20 000 millones al afio.

PROBLEMAS Y CARENCIAS DE LA ATENCION DE LA EPILEPSIA

6. Hasta un 75% de las personas con epilepsia pueden llevar una vida normal, sin crisis, si se tratan
con los medicamentos antiepilépticos apropiados. El tratamiento con medicamentos antiepilépticos de
primera linea (fenobarbital, fenitoina, carbamacepina o acido valproico) es una de las «mejores inver-
siones» en lo que se refiere a las enfermedades neuroldgicas, pues el costo del tratamiento con feno-
barbital es de solo US$ 5 por persona y afio.> Todos los medicamentos figuran en la Lista Mode-
lo OMS de Medicamentos Esenciales.

7. Pese a que se dispone de tratamiento asequible, en los entornos con escasos recursos puede que
hasta un 90% de las personas con epilepsia se diagnostiquen o se traten inadecuadamente. Se calcula
que la «brecha terapéutica» (el porcentaje de personas con epilepsia cuyas crisis no se tratan apropia-
damente en un momento determinado) es de un 75% en los paises de ingresos bajos, y mucho mas alto
en las zonas rurales que en las urbanas.

8. Tan amplia brecha terapéutica puede ser consecuencia de la combinacién de, por ejemplo, la
inadecuacién de las capacidades de los sistemas de atencion de salud y la distribucion desigual de los
recursos, en particular en los entornos donde estos escasean y en las zonas rurales. Entre los factores que
amplian la brecha, muchos de los cuales estan interconectados, se cuentan la insuficiencia de personal, la
falta de disponibilidad de medicamentos antiepilépticos, la ignorancia y la proliferacion de ideas erréneas
en la sociedad, la pobreza, y la insuficiente prioridad que se otorga al tratamiento de la epilepsia.

9. Los paises de ingresos bajos y medianos disponen de un nimero limitado de profesionales de la
salud especializados; por ejemplo, la mediana de neurélogos en los paises de ingresos bajos es de solo
0,03 por 100 000 habitantes. La epilepsia se puede tratar a escala de atencion primaria de salud, pero
muy a menudo los profesionales de la salud no han recibido una formacién adecuada para diagnosti-
carla o tratarla.

10. Muchos obstéaculos entorpecen el acceso a los medicamentos antiepilépticos. A menudo su
precio sigue siendo injustificadamente elevado, incluso en el caso de los medicamentos genéricos.
Frecuentemente se carece de los datos y la informacidn necesarios a efectos de planificacién, previ-
sion y presupuestacion. Determinadas politicas regulatorias impiden un uso amplio de algunos medi-
camentos antiepilépticos, en particular cuando esta asociada la adquisicion de fenobarbital. Las listas
nacionales de medicamentos esenciales incluyen a menudo los medicamentos antiepilépticos de primera
linea, pero ello no es garantia de que se disponga de ellos en los centros de atencion de salud puablica.

11.  Enun analisis de la disponibilidad, el precio y la asequibilidad de los medicamentos antiepilépti-
cos en los hospitales publicos y los centros de atencion primaria de salud basado en encuestas realizadas
en 46 Estados Miembros se calcul6 que el promedio de disponibilidad de los medicamentos antiepilép-

! Liga Internacional contra la Epilepsia, Oficina Internacional para la Epilepsia, Organizacién Mundial de la Salud.
Campafia Mundial de la OMS contra la Epilepsia. Epilepsy in the WHO European Region: fostering epilepsy care in Europe.
Hoofddorp, The Netherlands: Global Campaign Against Epilepsy, 2010 (véase http://www.who.int/mental_health
/neurology/epilepsy/euro_report.pdf?ua=1, consultado el 24 de noviembre de 2014).

2 Abegunde D. Essential medicines for non-communicable diseases: background paper. Ginebra: Organizacién
Mundial de la Salud http://www.who.int/medicines/areas/policy/access_noncommunicable/EssentialMedicinesforNCDs.pdf,
consultado el 24 de noviembre de 2014).
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ticos orales genéricos era inferior al 50%. Los precios cobrados a los enfermos del sector publico por la
carbamacepina y la fenitoina genéricas eran, respectivamente, 4,95y 17,50 veces superiores a los pre-
cios de referencia internacional. En los paises encuestados, los funcionarios de la administracién publi-
ca peor pagados habrian de gastar el sueldo de entre 1,1 y 2,6 dias para pagar el suministro de fenitoina
de un mes; la cifra equivalente para la carbamacepina era de entre 2,7 y 16,2 dias de sueldo.

12. La falta de conocimientos o las ideas erréneas acerca de la epilepsia pueden afectar al comporta-
miento de busqueda de atencion de salud. Puede que las personas con epilepsia no obtengan tratamien-
to en los centros de atencidn de salud y recurran a modalidades distintas que no sean eficaces. Puede
también que no se sometan a un seguimiento sistematico o no respeten la pauta de medicacidn prescrita.

CONTEXTO INTERNACIONAL Y ACTIVIDADES DE LA SECRETARIA

13.  En 2003, la Asamblea de la Salud tom6 nota del informe sobre la neurocisticercosis y las refe-
rencias que se hacen en él a la epilepsia, y en la resolucion WHAG6.8, de mayo de 2013, adopté el
plan de accidn integral sobre salud mental 2013-2020, basado en el programa de accion de la OMS
para superar la brecha en salud mental, en el que se sefiala que las medidas adoptadas para promover la
salud mental y prevenir los trastornos mentales son de interés para la prevencion de la epilepsia y otros
trastornos neuroldgicos. Otras resoluciones igualmente pertinentes para una actuacion coordinada en
materia de epilepsia son la 66/2 de la Asamblea General de las Naciones Unidas, en la que se aprueba
la Declaracion Politica de la Reunién de Alto Nivel de la Asamblea General sobre la Prevencién y el
Control de las Enfermedades No Transmisibles, la WHA66.10, en la que la Asamblea de la Salud hace
suyo el Plan de Accion Mundial de la OMS para la prevencion y el control de las enfermedades no
transmisibles 2013-2020, la 68/269 de la Asamblea General de las Naciones Unidas y la WHA57.10
de la Asamblea de la Salud sobre seguridad vial, la WHAG66.12, sobre enfermedades tropicales des-
atendidas, la WHAG7.10, sobre atencion del recién nacido, y la WHAG67.15, sobre violencia.

14.  En 1997, la OMS y dos organizaciones no gubernamentales internacionales, la Liga Internacio-
nal contra la Epilepsia y la Oficina Internacional para la Epilepsia, presentaron la Campafia Mundial
contra la Epidemia «Salir de la sombra», con animo de aumentar la sensibilizacion y reforzar los es-
fuerzos encaminados a mejorar la atencion y reducir el impacto de la epilepsia. Con los auspicios de
la campafia mundial, se han llevado a cabo proyectos de demostracion en Argentina, Bolivia (Estado
Plurinacional de), el Brasil, China, Georgia, el Pakistan, el Senegal, Timor-Leste y Zimbabwe.
Por ejemplo, el proyecto de China se ejecutd en seis provincias entre 2000 y 2004 para comprobar la
viabilidad del diagnostico y el tratamiento de la epilepsia a escala de atencion primaria de salud. Los
resultados mostraron que los médicos de atencidn primaria de salud formados a ese efecto podrian
diagnosticar y tratar la epilepsia y que el modelo de atencién podria disminuir significativamente la
brecha de tratamiento de la epilepsia.®> El proyecto se ha ampliado a 18 provincias y abarca una pobla-
cién de 75 millones de personas.

! Cameron A, Bansal A, Dua T, Hill SR, Moshe SL, Mantel-Teeuwisse AK et al. Mapping the availability, price,
and affordability of antiepileptic drugs in 46 countries. Epilepsia, 2012; 53:962-969.

2 éase el documento WHAS56/2003/REC/3, acta resumida de la cuarta sesién de la Comision A.

® Epilepsy management at primary health level in rural China: WHO, International League Against Epilepsy,
International Bureau for Epilepsy. Ginebra: Organizacion Mundial de la Salud, 2009.
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15.  En 2005, la OMS public6é una compilacion de informacion sobre recursos destinados a la aten-
cion de afecciones mentales y neurolédgicas en el mundo.® En la publicacion se hace hincapié en que
los recursos disponibles a escala mundial para la atencion de la epilepsia son insuficientes para el gran
numero de personas que la precisan y la importante carga que, segln se sabe, entrafia la enfermedad.
Ademas, existen grandes inequidades entre las regiones y los grupos de paises en funcidn de los ingre-
s0s, y los paises de bajos ingresos disponen de recursos extremadamente escasos.

16. En 2008, la OMS present6 el Programa de accion para superar la brecha de salud mental, en el
que se considera a la epilepsia una prioridad en materia de salud mental y una afeccién neuroldgica.
El objetivo del Programa es ampliar en los paises de ingresos bajos y medianos los servicios destina-
dos a los trastornos mentales, neurolégicos y consecutivos del consumo de sustancias recurriendo a un
planteamiento innovador y multifacético. La Secretaria ha publicado material normativo, en particular
la guia para los trastornos mentales, neurolégicos y por uso de sustancias en el nivel de atencion de la
salud no especializada, y material de capacitacién conexo, que abarca la gestion de la atencion de
la epilepsia.’

17.  El programa de la OMS sobre reduccion de la brecha en el tratamiento de la epilepsia se basa en
la experiencia adquirida con los proveedores de atencion primaria de salud no especialistas en el diag-
nostico y tratamiento de la epilepsia y el seguimiento de las personas con epilepsia. Asimismo, movi-
liza, entre otros, a las organizaciones no gubernamentales y los grupos comunitarios para aumentar la
sensibilizacion acerca de la epilepsia y prestar apoyo a las personas con epilepsia y sus familias, y res-
palda el fortalecimiento del sistema de salud para garantizar un acceso sostenible a los medicamentos
antiepilépticos, reforzar los sistemas de derivacion de pacientes y propiciar el mejoramiento del moni-
toreo de la epilepsia. Se han puesto en marcha iniciativas piloto en Ghana, Mozambique, Myanmar
y Viet Nam.?

18. En las seis regiones de la OMS se han organizado conferencias regionales sobre los aspectos de
la epilepsia relativos a la salud publica, en las que han participado unos 1300 delegados de mas
de 90 paises. Asimismo, varias regiones de la OMS han publicado informes y declaraciones sobre la
epilepsia. En los informes regionales se subraya la necesidad de adoptar medidas sobre educacién pu-
blica, reforma legislativa, inversiones en investigacion, apoyo a las organizaciones o asociaciones in-
teresadas en la epilepsia, intercambio de informacion y programas de control y prevencion de ba-
se comunitaria.*

19. En 2011, la Region de las Américas aprobd y subsiguientemente aplico la Estrategia y Plan de
accion sobre la epilepsia para 2012-2021.° En la estrategia se definen areas prioritarias para la epilep-
sia, incluida la necesidad de promover programas y legislacion para la atencion de las personas con epi-
lepsia y la proteccidn de los derechos humanos; establecer redes de servicios de salud para las personas

L WHO, International Bureau for Epilepsy, International League Against Epilepsy. Atlas: epilepsy care in the world
2005. Ginebra: Organizacion Mundial de la Salud, 2005.

2 Gufa de Intervencién mhGAP para los trastornos mentales, neurolégicos y por uso de sustancias en el nivel de
atencion de la salud no especializada, disponible en
http://whglibdoc.who.int/publications/2011/9789243548067_spa.pdf?ua=1 (consultado el 21 de noviembre de 2014).

® http://www.who.int/mental_health/neurology/epilepsy/en/.

* En la pagina http://www.who.int/mental_health/publications/epilepsy_neurological_disorders/en/ figuran enlaces a
los informes y declaraciones regionales (consultada el 21 de noviembre de 2014).

® Véanse la resolucién CD51.R8 y el documento CD51/10: http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_
docman&task=doc_download&gid=14464&Itemid= (consultado el 21 de noviembre de 2014).
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con epilepsia, haciendo énfasis en la atencién primaria de salud y el suministro de medicamentos anti-
epilépticos; la educacién y concientizacion de la poblacién, incluidas las personas con epilepsia y sus
familias; y fortalecer la capacidad de producir, evaluar y utilizar la informacidn sobre la epilepsia.

20. También en 2011, el Parlamento Europeo aprobé una declaracion por escrito sobre la epilepsia.
En la declaracion se pide a la Comision Europea y el Consejo Europeo que promuevan la investiga-
cién y la innovacion en el ambito de la prevencidn, el diagndstico precoz y el tratamiento de la epilep-
sia; den prioridad a la epilepsia como una enfermedad importante que impone una carga significativa
en toda Europa; tomen iniciativas para garantizar una calidad de vida igualitaria en cuanto a educa-
cién, empleo, transporte y salud publica para las personas que padecen epilepsia, por ejemplo, promo-
viendo el intercambio de mejores préacticas; y fomenten evaluaciones eficaces del impacto de las prin-
cipales politicas nacionales y de la Unién Europea en la salud, y se insta a los Estados Miembros de
la Unién Europea a que introduzcan la legislacion adecuada para proteger los derechos de todas aque-
llas personas que padecen epilepsia.

MEJORAMIENTO DE LA ATENCION DE LA EPILEPSIA: NECESIDADES

21. A escala de pais se pueden adoptar varias medidas para avanzar en la resolucion del problema
de salud publica mundial que supone mejorar la atencion de la epilepsia, que se exponen en los parra-
fos 22 a 30.

22. Reforzar un liderazgo y una gobernanza eficaces. Es necesario formular, reforzar y aplicar
politicas y legislaciones nacionales encaminadas a promover y proteger los derechos de las personas
con epilepsia y prohibir la discriminacion, por ejemplo, en materia de educacion, empleo, matrimonio,
reproduccidén, normas de conduccion y actividades recreativas.

23.  Mejorar la prestacion de atencién a la epilepsia. En las politicas relativas a la salud general,
la salud mental o las enfermedades no transmisibles se deberia considerar la atencién a las personas
con epilepsia. Se deberian asignar presupuestos en consonancia con los recursos humanos y de otra
indole considerados necesarios para aplicar los planes y medidas que se hayan acordado y estén basa-
dos en datos probatorios. Las partes interesadas de todos los sectores pertinentes, incluidas las perso-
nas con epilepsia, las personas que las atienden y los miembros de la familia, deberian participar en la
formulacion y la aplicacion de las politicas, las leyes y los servicios.

24. Integrar el manejo de la epilepsia en la atencion primaria de salud. Para facilitar la reduc-
cién de la brecha de tratamiento de la epilepsia, se deberia formar a prestadores de atencion de salud
no especialistas y se les deberia proporcionar apoyo para que la epilepsia se diagnostique y se trate en
los centros de atencion primaria de salud. Habria que poner a disposicion un sistema de derivacion de
pacientes robusto y funcional.

25.  Aumentar el acceso a los medicamentos. Habria que formular y aplicar estrategias para que
mejorara la disponibilidad de los medicamentos antiepilépticos y estos fueran mas accesibles y ase-
quibles. Existen las opciones estratégicas siguientes:; incluir los medicamentos antiepilépticos esen-
ciales en los formularios nacionales; reforzar las cadenas de suministro y los sistemas de seleccion,
adquisicion y distribucion; y mejorar el acceso a medicamentos controlados tales como el fenobarbital.

! Parlamento Europeo. Declaracion por escrito sobre la epilepsia. Bruselas, Parlamento Europeo, 0022/2011, 2011
(http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?type=TA&reference=P7-TA-2011-0395&language=ES, consultado el 21 de
noviembre de 2014).
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Se calcula que, si se ampliara la cobertura de tratamiento con medicamentos antiepilépticos al 50% de
los casos, la actual carga de epilepsia se reduciria entre un 13% y un 40%.

26. Respaldar las estrategias de prevencion de la epilepsia. Muchas de las causas de epilepsia de
los paises de ingresos bajos y medianos son prevenibles, y los sectores de la salud y social deberian
recibir apoyo para que contribuyan a reducir la incidencia de epilepsia. La aplicacion eficaz de las
resoluciones pertinentes de la Asamblea General de las Naciones Unidas (véase el parrafo 13 supra)
podria ayudar a prevenir muchos casos de epilepsia. Ejemplos de ello son la promocion de los emba-
razos y partos sin riesgos, el control de la cisticercosis, la prevencion de los traumatismos craneoence-
falicos, y la prevencién de los accidentes cerebrovasculares.

27.  Aumentar la sensibilizacion y educacidon del publico. Para ayudar a que disminuyan las ideas
erréneas y las actitudes negativas y para convencer a un nimero mayor de personas con epilepsia de
que reciban tratamiento, se deberian reforzar las actividades de educacidn publica relacionadas con la
epilepsia y se deberian impartir ensefianzas sobre la enfermedad a lideres comunitarios, agentes de
salud publica de base y a las personas con epilepsia y sus familias. La Secretaria deberia prestar apoyo
a los Estados Miembros para aprovechar la posible aportacion de la medicina tradicional a la salud y el
bienestar de las personas con epilepsia. Esas medidas contribuirian a reducir la estigmatizacion y la
discriminacion de que son objeto las personas con epilepsia.

28. Reforzar los sistemas de informacién sanitaria y vigilancia. Se deberian acopiar datos sobre
la epilepsia, cotejarlos, notificarlos sistematicamente, analizarlos y desglosarlos por sexo y edad con el
fin de medir los progresos realizados en la mejora del acceso a los servicios para las personas con epi-
lepsia. Asimismo, se deberian reforzar los sistemas nacionales de datos y el intercambio de informa-
cién entre paises, por ejemplo, la colaboracion en el acopio de datos.

29. Mejorar las inversiones en investigaciones sobre la epilepsia y aumentar la capacidad de
investigacion. Deberia mejorar la vigilancia y se deberian obtener estimaciones epidemioldgicas inte-
grales y exactas de la carga de epilepsia, en particular en los paises de ingresos bajos y medianos.
Se deberia facilitar la adopcion de medidas informadas y eficaces elaborando instrumentos de investi-
gacion normalizados y validados. Ademas de a las investigaciones epidemioldgicas, habria que dar
prioridad a esferas de la investigacion tales como la genética; la evaluacion de los sistemas de salud; el
diagnostico, la prevencion, el tratamiento y la rehabilitacion; y la investigacion cientifica de los plan-
teamientos de la medicina tradicional al tratamiento de la epilepsia. Habria que crear capacidad de
investigacion en los paises de ingresos bajos y medianos ampliando la colaboracion académica y esta-
bleciendo centros de excelencia en esos paises.

30. Colaborar con la sociedad civil y otros asociados. Se deberian establecer organizaciones na-
cionales relacionadas con la epilepsia con el fin de mejorar la atencién de las personas con epilepsia y
reforzar las actividades de promocion. Esos érganos podrian estar integrados por sociedades profesio-
nales, fundaciones benéficas, centros de epilepsia y asociaciones de pacientes y sus familias.

INTERVENCION DEL CONSEJO EJECUTIVO
31. Seinvita al Consejo a tomar nota del informe y proporcionar orientaciones adicionales sobre la

necesidad de adoptar medidas coordinadas a escala de pais para abordar las repercusiones de la carga
mundial de epilepsia en sus aspectos sanitarios, sociales y de conocimiento por el publico.




ANEXO 3
EPILEPSIA EN LATINOAMERICA: AVANCES Y DESAFIOS
TALLER

Fecha: 5-6 de agosto, 2015

Lugar del Taller: Auditérium del Colegio Médico de Honduras

Organizado por: Organizaciéon Panamericana de la Salud OPS/OMS
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional Auténoma de
Honduras

Objetivos:

1. Discutir experiencias exitosas, avances y lecciones aprendidas en paises seleccionados
de América Latina, en el marco de la implementacion de la Estrategia y Plan de Accién
sobre Epilepsia.

2. Analizar los desafios y oportunidades de cara al futuro.

RELATORIA DEL TALLER

Miércoles 5 de Agosto, 2015

Las palabras de inauguracion y bienvenida fueron ofrecidas por el Dr. Marco Medina, Decano
de la Facultad de Ciencias Médicas-Universidad Nacional Auténoma de Honduras; la Ingeniera
Ana Treasure, Representante de la OPS/OMS en Honduras; y el Dr. Francis Contreras,
Subsecretario de Salud.

La conferencia inicial “Epilepsia y Salud Mental en la Atencion Primaria” fue dictada por el Dr.
Francis Contreras, Subsecretario de Salud. El Dr. Contreras describié brevemente la situacion
epidemioldgica de la epilepsia en Honduras basandose en estudios desarrollados por la
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional Auténoma de Honduras. Mas de la
mitad de los casos identificados con epilepsia fueron causados por neurocisticercosis y lesiones
traumaticas relacionadas con el parto; ambas condiciones son prevenibles. En este sentido,
resaltd los esfuerzos de la Secretaria de Salud para desarrollar centros de salud materno-infantil
descentralizados y garantizar mejores condiciones de atencion durante el parto. En relacién a
las infecciones del sistema nerviosos (cisticercosis), el Subsecretario describid las
intervenciones comunitarias y educativas realizadas. Puso especial énfasis en tomar medidas
gue corten el ciclo de transmision de la infeccidn y no solo el encierro de los cerdos.

La introduccién general al Taller fue realizada por la Lic. Dévora Kestel, Jefa de la Unidad de
Salud Mental y Uso de Sustancias de la OPS/OMS.

El Dr. Jorge Rodriguez, Consultor en Salud Mental, presenté el documento técnico que sirvid
como base y marco de referencia para el taller. Dicho documento contiene las exposiciones



mas relevantes realizadas en el Taller Regional celebrado en Chile en agosto de 2013, el cual
estara disponible en la seccion de Salud Mental de la pagina web de la OPS/OMS.

Luego tuvo lugar el panel “Epidemiologia de la epilepsia y Programa para reducir la brecha de
tratamiento en Honduras”, coordinado por el Dr. Ldzaro Molina e integrado por panelistas del
equipo de Neurologia de la Facultad de Ciencias Médicas de Honduras.

A continuacion comenzaron las presentaciones de las experiencias de los paises seguidas de
comentarios y discusion.

Sesion de la mainana - Coordinador: Dr. Carlos Acevedo

Se desarrollaron las siguientes presentaciones:
e Programa Nacional de Epilepsia en Chile. Experiencias de su implementacién. Dra. Lilian
Cuadra (Chile).
e Curso virtual sobre epilepsia desarrollado por la Liga Chilena contra la Epilepsia y el
Ministerio de Salud de Chile. Dr. Tomas Mesa (Chile)

Sesion de la tarde - Coordinador: Dr. Lazaro Molina

Presentaciones ofrecidas durante la tarde:
e El Programa Prioritario de Epilepsia en México: Dr. Francisco Rubio D.
e Colombia: Dra. Nubia E. Bautista
e Guatemala: Dr. Henry Stokes
e Bolivia: Dr. Walter Mario Camargo

Jueves 6 de agosto, 2015

Sesion de la manana

Se continud con las presentaciones de las experiencias de paises:
e  Peru: Dr. Yuri Cutipe
e Cuba: Dra. Lilia Morales

Luego se ofrecié un resumen de las actividades del primer dia presentado por los doctores
Carlos Acevedo (Chile) y Lazaro Molina (Honduras).

Continuacion de la sesion de la mafiana - Coordinacion: Dra. Fatima Valle

Se expusieron las siguientes presentaciones:
e “Teniasis/cisticercosis por Taenia solium: Huésped accidental y prevencién de la
epilepsia”, a cargo del Dr. Enrique Pérez, Asesor Principal de Zoonosis de la OPS/OMS.
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e Presentaciones de expertos invitados:

v Dr. Vicente Iragui-Madoz, Comision Norteamericana de la ILAE: Algunas
consideraciones acerca de la educacion en epilepsia en Latinoamérica.

v Dr. Samuel Wiebe, Secretario General de la ILAE: una panordmica general de la
ILAE y la epilepsia a nivel global.

v Dr. Esper Cavalheiro, ILAE (Brasil), expuso sobre los procesos educativos en
epilepsia y la experiencia de la Escuela de Verano.

e “Disponibilidad y acceso a los farmacos antiepilépticos (FAEs) en la atencion primaria”, a
cargo del Dr. Carlos Acevedo, Presidente del Centro Colaborador de Chile, y la Dra. Nora
Girdn, Asesora Regional de Medicamentos de la OPS/ OMS en Honduras.

e “Epilepsia: una vision de salud publica”, a cargo del Dr. Jorge Valle, Secretario
Académico de la Facultad de Medicina de Honduras.

Sesion de la tarde - Coordinador: Dr. Jorge Rodriguez
Discusion abierta sobre los desafios y oportunidades de cara al futuro

Se invita a los participantes a expresar libremente sus comentarios, preguntas,
recomendaciones y como contribuir a la implementacién de la Estrategia Regional sobre
Epilepsia con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas con dicha condicién.

El Dr. Rodriguez expuso algunos puntos esenciales que habian sido discutidos durante el taller e
invitd a reflexionar sobre los mismos y hacer propuestas concretas: educacién, legislacién,
programas y planes, y atencion primaria. Se tomaron acuerdos, los cuales se resumen al final de
esta relatoria.

Educacion y capacitacion:

e Se concuerda que la educacion sobre epilepsia es un tema crucial y estratégico.

e Es necesario distinguir grupos meta, como médicos de APS, otros trabajadores de la
salud, grupos que hacen abogacia, personas con epilepsia y sus familiares, publico
general, entre otros. También es necesario diferenciar la capacitacion a capacitadores
como elemento basico de un proceso en cascada.

e Se observa que en la Regidon hay disponibles numerosos materiales y métodos de
capacitacién en epilepsia, por lo que se hace necesario recolectarlos, revisarlos y hacer
propuestas para su uso.

e Es necesario evitar la superposicion de esfuerzos y el mal uso de los recursos.

e Es crucial también trabajar en el escenario anterior a la educacién continua, es decir
mejorando la formacién de médicos, asi como de otros profesionales y técnicos de la
salud. Se trata de un proceso complejo pues significa modificar curriculos universitarios.

Medicamentos: la disponibilidad de FAEs a nivel de la APS es esencial para reducir la brecha
de tratamiento. Se han recomendado cuatro FAEs bdsicos para la APS. Sin embargo, los

3



paises aun no han usado el mecanismo regional del Fondo Estratégico de Medicamentos. Es
necesario intensificar los esfuerzos en esta direccién.

Planes y legislacion:

La implementacién de la Estrategia Regional sobre Epilepsia, aprobada por los paises del
continente americano en el seno de la OPS, requiere del desarrollo de planes y marcos
legales nacionales.

En la actualidad, solo una minoria de paises dispone de planes y marcos legales
regulatorios sobre la epilepsia.

En el caso del marco legal se propone flexibilidad, de manera que cada pais tome el
camino mas viable con el objetivo de proteger los derechos y mejorar la atencién
integral de las personas con epilepsia.

La APS como el centro de la estrategia, desarrollando procesos de capacitacién en
servicio; y vinculada a la reorganizacion y el fortalecimiento de la red de servicios de
salud.

Otros aspectos discutidos:

Mejorar y hacer un uso mas eficiente de la tecnologia de la informacion.

Integracion a los esfuerzos comunes por erradicar la cisticercosis.

Coordinaciéon entre los dos CC de la Regién: Chile y Honduras (en proceso de
designacion).

Potencialidades y oportunidades para el desarrollo de nuevos proyectos e iniciativas.
Relaciones con la Comision Norteamericana de la ILAE.

Clausura del Taller

Las conclusiones del taller fueron expuestas por la Lic. Dévora Kestel y el Dr. Marco T. Medina,
los que expresaron su evaluacion positiva del mismo. Se puso especial énfasis en el seguimiento
de los acuerdos y se expresoé el reconocimiento a los participantes.

Acuerdos

1-

Crear un grupo de trabajo OPS-ILAE-IBE que recopile, revise y analice el material
educativo y de capacitacién/educacion continua sobre epilepsia existente en la Region,
para evaluarlo y fomentar su uso de manera organizada y consensuada. Se propone
para la coordinacién a los doctores Mauricio Olave (Colombia) y Alejandro Scaramelli de
ILAE (Alade). Responsables: doctores Marco T. Medina y Tomas Mesa, y la OPS/OMS.

Preparar una propuesta preliminar sobre la formacion en epilepsia de los médicos y
otros profesionales y técnicos de la salud durante la formacién de pre-grado; asi como la
residencia en neurologia. Se estimd necesario elaborar una propuesta de marco



curricular en epilepsia. Coordinacion del proceso: Facultad de Ciencias Médicas de la
Universidad Nacional Auténoma de Honduras. Responsable: Dr. Lazaro Molina.
Desarrollar un formato o plantilla de un programa tipo de epilepsia que con
posterioridad pueda ser adaptado en los paises segun la realidad nacional. Este trabajo
también estaria disponible en los sitios web de OPS, ILAE, IBE y E-Jaguar.

Responsables: doctoras Lilian Cuadra (Chile) y Lilia Morales (Cuba).

Crear un grupo de trabajo para recopilar y documentar los aspectos esenciales que
deben considerarse en la elaboracion de una ley o marco legal de proteccién a las
personas con epilepsia. Responsable: Marlon Avila, abogado y Presidente del Capitulo
Hondurefo del IBE, con la cooperacion de abogados voluntarios de la Liga Chilena
contra la Epilepsia (Gloria Quiero y Gabriela Silvetti), Silvia Kochen (Argentina) y Jaime
Fandifio (Colombia).

Recopilar y difundir toda la informacién disponible del Fondo Estratégico de la
OPS/OMS, asi como la manera y las ventajas de utilizarlo por parte de los paises para la
compra de farmacos anti-epilépticos. Responsable: OPS/OMS.

Promover vy facilitar la participacidon de profesionales del campo de la epilepsia en Ia
proxima reunidn sobre cisticercosis a celebrarse en Colombia, del 6 al 10 de octubre. Se
analizard especialmente la asistencia de representantes de Honduras, Peru y Colombia.
Responsable: OPS/OMS.

Promover el uso de la tecnologia de la informacion en el campo de la epilepsia y
desarrollar una comunidad de practica; esta sera una tarea que asumiran los centros
colaboradores de OPS/OMS (CC). Responsables: CCs de Chile y Honduras, con el apoyo
de la OPS/OMS.

Establecer un mecanismo de cooperacién entre el Centro Colaborador de Chile y el
futuro Centro Colaborador de Honduras, que espera su designacion por parte de la
OMS. Se considera realizar una reunién al respecto a fin del corriente afio.
Responsables: doctores Marco T. Medina y Carlos Acevedo, con el apoyo de la
OPS/OMS.

La relatoria del presente taller sera incluida en el documento técnico sobre experiencias
y avances en el campo de la epilepsia, el cual estara disponible en la web en las
proximas semanas. Responsable: OPS/OMS.



Lista de participantes

e Dévora Kestel, Jefa de la Unidad de Salud Mental y Uso de Sustancias de la OPS

e Marco Tulio Medina, Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de
Honduras y Vicepresidente para Latinoamérica de la ILAE

e Carlos Acevedo, Director del Centro Colaborador de la OPS/OMS en Chile

e Tomas Mesa, Presidente de la Liga Chilena contra la Epilepsia y Presidente del Comité
Latinoamericano del IBE

e Fatima Valle, Consultora Nacional de OPS/OMS Honduras

e Enrique Pérez, Asesor Principal en Zoonosis, OPS/OMS

e Nora Girdn, Asesora Regional de Medicamentos, OPS/OMS

e Jorge Rodriguez, Consultor de Salud Mental

e Vicente Iragui-Madoz, Comision Norteamericana de la ILAE

e Samuel Wiebe, Secretario General de la ILAE

e Esper Cavalheiro, ILAE

e Lazaro Molina, Facultad de Medicina, Honduras

e Jorge Valle, Facultad de Medicina, Honduras

Participantes internacionales:

e Chile: Lilian Cuadra, Coordinadora del Programa de Epilepsia del Ministerio de Salud

e Colombia: Nubia E. Bautista, Psiquiatra, Subdireccion de Enfermedades No
Transmisibles, Ministerio de Salud de Colombia

e Meéxico: Francisco Rubio D., Programa Prioritario de Epilepsia de México-ILAE

e Bolivia: Walter Mario Camargo Villa Real, Capitulo Boliviano de la ILAE, Coordinador de
la Semana por la Epilepsia en Bolivia

e Bolivia: Dennis Villarroel, Ministerio de Salud de Bolivia

e Cuba: Lilia Morales, Neurofisiéloga Clinica, Presidente del Capitulo Cubano de la ILAE

e Guatemala: Henry Stokes, Presidente Honorario del Capitulo Guatemala de la ILAE

e Peru: Yuri Cutipie, Director de Salud Mental, Ministerio de Salud del Peru

Participantes de Honduras:

e C(Claudia Avidet

e Lester José Coello

e Dennis E. Maldonado
e Alex A. Meléndez

e Martha Zelaya

e Sarahi Olivera

e Sonia M. Fajardo

e Maritza Figueroa
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