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Prologo

Epilepsia: un reto para la salud pablica

La campafia global “Sacando a la epilepsia de las sombras” se lanz6 de forma
oficial el 19 de julio de 1997 en la ciudad de Ginebra (Suiza) y se deriva
de un acuerdo entre la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Liga
Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y el Bur6 Internacional para la
Epilepsia (IBE). El objetivo de la campafia ha sido mejorar el conocimiento
del tema entre los profesionales y los gestores de servicios de salud y de
politicas sanitarias, asi como también entre los usuarios y sus familiares.

Este informe es un documento técnico sobre la situacién de la Epilepsia
a nivel regional que fue promovido por la Organizaciéon Panamericana
de la Salud, el Departamento de Salud Mental y Abuso de Sustancias de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Liga Internacional Contra
la Epilepsia (ILAE) y el Buré Internacional para la Epilepsia (IBE); fue
coordinado por el Dr. Carlos Acevedo y tiene como objetivo hacer mas
visible la situacién de la enfermedad neurolégica crénica mas comun en
la Américas. Un trastorno que afecta, aproximadamente, a 5 millones de
ciudadanos, pero que como refleja el informe un 60% de los mismos no
esta diagnosticado o no tienen acceso a los servicios y tratamientos
apropiados. Estas cifras muestran claramente que nos encontramos ante
un problema de salud publica de primer orden. Por otro lado, junto a la
prevalencia de la enfermedad existen otros factores que influyen sobre el
curso evolutivo de la misma; uno de los més importantes es la
estigmatizacién que acompafia a estos pacientes y que con frecuencia es
un obstaculo para el ejercicio de sus derechos y su integracién social.
Como resultado, nos encontramos con una enfermedad que tiene un gran
peso en la carga global de enfermedades con muchas brechas y carencias
en la prevencion, tratamiento y rehabilitacion.

La epilepsia es una enfermedad donde las politicas preventivas pueden
tener éxito dado que una parte de sus causas son evitables (desnutricion,
infecciones del sistema nervioso central, accidentes, problemas en el
embarazo y en el parto, etc.). También, a nivel terapéutico, se puede
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mejorar la accesibilidad a los farmacos anticomiciales de primera
generacion. Todo esto puede y debe realizarse con el apoyo y
compromiso del nivel de Atencion Primaria de Salud. Aqui esta el gran
reto de vincular adecuadamente los niveles especializado y primario,
dotando a este Gltimo de instrumentos sencillos para hacer una
identificacion y seguimiento adecuado de estos pacientes.

La estrategia de la campafia “Sacando a la epilepsia de las sombras” busca
mejorar la calidad de vida de unos ciudadanos que con frecuencia han
sido relegados a situaciones de marginacion y de estigmatizacién, pero
que pueden tener un futuro mas prometedor si se unen los esfuerzos de
los ciudadanos, los profesionales y los gobiernos.

La unidad técnica de Salud Mental en OPS/OMS espera que la
divulgacién de este documento contribuya a conocer mejor esta
problemaética y a buscar mejores soluciones para su atencién en el
contexto regional y de los paises.

Dr. Jorge Rodriguez
Coordinador del Proyecto de Salud Mental, Discapacidad
y Rehabilitacién, OPS/OMS
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1. Introduccion

Las epilepsias constituyen el trastorno neurolégico crénico mas comdn en
el mundo, supera a una enfermedad tan conocida como el Parkinson. Se
estima que la padecen 50 millones de personas, de las cuales cerca de 5
millones viven en Latinoamérica y el Caribe. La prevalencia de la epilepsia
en Latinoamérica y el Caribe es mayor que la existente en los paises
desarrollados. Entre los factores que podrian influir podemos mencionar:
desnutricion, infecciones del sistema nervioso central, complicaciones del
embarazo, parto y accidentes. Por otra parte la prevalencia varfa de un
pais a otro e incluso en distintas areas de un mismo pais.

Al menos 60% de los pacientes no son diagnosticados o no reciben
tratamiento pese a ser este altamente efectivo. Faltan especialistas y los
médicos generales a menudo no poseen los conocimientos adecuados sobre
la epilepsia. Los medicamentos necesarios para su tratamiento no siempre
estdn disponibles o son muy caros, lo cual explica la enorme brecha que
existe en el diagnoéstico y tratamiento de la epilepsia. Existen dificultades
geogréficas, culturales, econémicas, falta de recursos o mala distribucién
de ellos. La epilepsia es una condicién que no respeta geografia, raza,
sexo o condicién social. La epilepsia ademds tiene graves consecuencias
psicologicas, sociales y econémicas. La discriminacion y el estigma afectan
por igual a todos los que la padecen. Existen grupos mds vulnerables
entre los cuales podemos incluir al nifio, la mujer en edad fértil y el anciano.
La mortalidad en el adulto con epilepsia es 3-4 veces mayor comparada
con la poblacion general. La brecha existente entre ricos y pobres es muy
amplia y asi solo alrededor de un 20% de la poblacién tiene acceso a un
diagnostico y tratamiento adecuado. Las medidas necesarias para corregir
estas deficiencias requieren investigaciones epidemiolégicas y clinicas,
mayor disponibilidad de recursos médicos, equipos y medicamentos
antiepilépticos, sin embargo las carencias econémicas dificultan las acciones
dirigidas a corregir esta realidad. Este reporte enmarcado en la campanfia
global “Sacando a la Epilepsia de las sombras” analiza, describe y da informacién
estadistica sobre la realidad de la epilepsia en la regién, muestra los
desafios y da algunas soluciones a los problemas existentes.
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2. Epilepsia en Latinoamérica

2.1.

2.2,

Generalidades:

El conocimiento de la frecuencia, etiologia y prondstico de la epilepsia ha
mejorado notablemente gracias a los estudios epidemiolégicos realizados a
lo largo de todo el mundo. Durante la tltima década se han realizado en
diversos paises latinoamericanos importantes estudios epidemiolégicos,
tanto descriptivos como analiticos, dirigidos a conocer la frecuencia de la
epilepsia, los posibles factores de riesgo que determinan su causalidad y los
potenciales factores de prediccion del pronéstico.

Importantes estudios epidemiol6gicos descriptivos de epilepsia se realizaron
en Latinoamérica y el resto del mundo, en la década de los afios 80, los cuales
resultaron poco comparables y no definitivos debido a diferencias
metodologicas importantes; tales como el uso de diferentes criterios de
diagnostico, la falta de diferenciacién entre epilepsias activas e inactivas,
diversos disefios de seleccién de pacientes, etc. Los estudios epidemiolégicos
latinoamericanos sobre epilepsia publicados en la década pasada han sido
mas consistentes y confiables, debido a que han usado definiciones claras y
rigurosas, generalmente ajustadas a las recomendaciones de la Liga
Internacional Contra la Epilepsia, lo cual permite establecer comparaciones
concluyentes (1,2,3). Atn asi, las dificultades metodolégicas son importantes
en Latinoamérica y El Caribe porque la organizacion de los sistemas de salud
es fragmentada, sin complementariedad y de baja cobertura. Suelen coexistir
distintos modelos de atencién en el &mbito publico y privado.

Definiciones

En los diferentes estudios, el punto critico es definir cual es el objeto de
estudio; json crisis Gnicas, recurrentes o ambas?, o si se trata de ;crisis
provocadas, no provocadas o ambas? Por definicién, la epilepsia es la
ocurrencia de 2 o mas crisis no provocadas y excluye a las crisis sintomaticas
agudas, crisis tnica y crisis febriles agudas del nifio. También hay que
distinguir si las tasas se basan en personas con epilepsia manifiesta al
momento del estudio (formas activas), de aquellas que solo la sufrieron
anteriormente en su vida (formas inactivas). Se considera activa cuando el
paciente presenta crisis en el tiempo del estudio o dentro de los cinco afios
previos, pero también cuando no las presenta, pero esta bajo tratamiento
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antiepiléptico. Se considera inactiva cuando el paciente no ha tenido crisis en
los cinco afios anteriores al estudio y ademads no ha recibido farmacoterapia
en ese lapso.

Incidencia

La incidencia proporciona una medida directa de la probabilidad de que
una poblacién sana desarrolle la enfermedad, por lo tanto esta medida puede
predecir el riesgo de padecer tal enfermedad. Por lo tanto el conocimiento de
la incidencia permite implementar medidas de prevencién y proporciona
informacion sobre la efectividad del control de las enfermedades. Son los
casos nuevos en un tiempo y espacio definido, usualmente presentado como
tasa por 100.000 habitantes/afio. Puede referirse a la poblacion general o a
grupos especificos como infancia, ancianos, mujeres, etc. y puede ser de la
epilepsia en su conjunto o de una forma particular, como un sindrome
epiléptico, por tipo semiolégico de crisis, etc. Desafortunadamente no es una
tasa facil de obtener por lo cual, hasta hace pocas décadas, la incidencia de la
epilepsia habia sido recogida casi solo en paises desarrollados. Para llenar el
vacio de informacién en América Latina y el Caribe (AL&EC), hace dos décadas
se comenzo a calcular la incidencia en encuestas comunitarias de epilepsia a
base de identificar anamnésticamente la época de inicio. El primer calculo de
esta tasa a base de datos de servicios, publicado en la region AL&EC, fue
hace una década.

Sobre la incidencia cruda en toda la poblaciéon, Hauser informa que la
incidencia de epilepsia, ajustada por edad, varia de 24 a 53 por 100.000 per-
sonas/afio y que va de 26 a 70 por 100.000 personas/afo cuando se
contabilizan como casos también a los que tienen una sola crisis sin
provocacion (4,5). En paises en desarrollo se ha reportado una incidencia de
epilepsia entre 77 por 100.000 personas en Tanzania y 114 por 100.000 perso-
nas/afio en Chile.

Ademas de las particularidades de cada estudio, la poblacién de AL&EC
esta sometida a patogenos cerebrales en proporciones mayores que en el
mundo desarrollado, que varian en distintas etapas de la vida y pueden ser
responsables de tasas mas elevadas de epilepsia. Como ejemplo, algunos
paises de Centroamérica, el Caribe y Area Andina (sobre todo Bolivia, Ecua-
dor y Pert1) mantienen altas tasas de mortalidad materna e infantil hasta los
cinco afios, que son debidas a la situacion sanitaria y a otros factores de riesgo.
Una de las consecuencias son las secuelas cerebrales infantiles, potencialmente
epileptogenas, debidas a las maltiples patologias asociadas (lesion cerebral
perinatal, infecciones repetidas y otras).
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Durante gran parte de la vida, pero més en la vida adulta, los habitantes de
algunas sub-regiones latinoamericanas estdn expuestos a la cisticercosis ce-
rebral. Esta infestacion y el trauma craneal tienen una importancia consider-
able en la produccién de epilepsia y pueden estar contribuyendo para los
picos de incidencia en las décadas 2 y 5 que aparecen en los estudios de
incidencia (figura 1). Esto puede ser semejante en varios paises de AL&EC

9).
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Figura 1

Comparacion de la incidencia especifica de edad, en
tres estudios americanos. Elaborado con los datos de
Rochester, EUA (16), El Salvador, Chile (36) y Com-
munity Management of Epilepsy, Ecuador (6-8).

Prevalencia

Es el conjunto de enfermos en un espacio y tiempo determinado, usualmente
se la presenta como tasa ajustada a 1.000 habitantes. A diferencia de la
incidencia, la prevalencia (junto con la magnitud global) es la base mas
importante que deberia ser usada para planificar la prevencion secundaria y
terciaria, es decir el tipo y dimensién de los servicios asi como las acciones
para atenuar la exclusién social.
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Resumen de estudios de prevalencia de epilepsia en Latinoaménca y £l Caribe, 1972 & 2002
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Tipo de Poblacién; General (G), Infantd (), Adultos (4). | Vaidacitn del cuestionanio de encuesta: Sensiilidad (S}, Especificidad (Es), Valores
Predictivos (VP). | M/F: Raztn de la prevaiencia Masculiny/Femening, | Urb, Rur: Urbana o Rusal. | Ref, Referencia bibliografica. | (]: Informacién
que no consta en la publicacidn, | ND: Informacitin na disponsble para ef autce | NA: No aplicable. | OMS: Con &l Protocolo de la OMS para
Estudios Epidemiologicos de las Enfermedades Neurolbgicas. | CME: con protocolos del proyecto  Community Management of Epilepsy. En
comentanios: CRA-A: Crists Recurrentes Afebriles-Activas. | CE: criss epilépticas. | RSS: datos de Regustros de Senvicios de Salud. | EBC: Encuesta de
Base Comunitaria, | (3 Esse estudbia @4 ds yna poblacién (Aratnca) contenida en los 1.544 de [ siguients invetigacdn, | (o) Autoeia eolectiva del
Postgrado de Psiquiatria de ks Unaversidad Central de Quito, como tess de ese afio. | {c) Razbn comegids (Elaboracion: MF).

Tabla 1. Resumen de estudios de prevalencia de epilepsia de Latinoamérica y El Caribe, 1972 a
2002 . (Manuel G. Campos - Andrés M. Kanner. Epilepsias Diagnostico y Tratamiento) (26).
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En 37 estudios realizados en Latinoamérica y El Caribe, las tasas de epilepsia
activa, sin ajuste por edad, vari6 entre los 3,4 por 1.000 en Cuba a los 57 por
1.000 en Panama. Se expone en la tabla 1 el resumen de estos 37 estudios de
prevalencia de 12 paises de AL&EC en los tltimos 30 afios. Se presentan las
tasas originales y no ajustadas por edad, debido a qué no estuvieron
disponibles las estructuras demograficas de la poblaciéon de cada estudio. Se
destaca en la tabla que la mayoria son productos de encuestas, pero en México,
Cuba y Chile se ha trabajado también con informacién desde los servicios de
salud.

Las tasas de epilepsia activa reportadas en Rochester, EEUU son de 6 por
1.000 habitantes (9), que representa a una poblacién tipica de un pais
desarrollado. Por otra parte, no se deben comparar las cifras crudas de
prevalencia sino las tasas ajustadas a la edad, a fin de evitar la influencia de
la estructura de la edad en cada poblacion.

En la figura 2 se presenta las distribuciones de Chile, Colombia, Cuba, CME
(Ecuador), Guatemala y Uruguay, comparandolas con la de Rochester, EEUU,
teniendo en cuanta la prevalencia ajustada por grupo de edad. El comtn
denominador de los estudios latinoamericanos es que tienen tasas altas an-
tes de los 20 afios, lo cual es poco marcado en el CME de Ecuador y muy alto
en el de Chile. En estudios realizados en EEUU y otros paises desarrollados,
la mayor prevalencia de epilepsia se observa en los extremos etarios, esto es
en las primeras décadas de la vida y por encima de los 60 afios.
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Figura 2

Tasas de prevalencia x 1000 especificas de edad, de 6
estudios de América Latina y El Caribe, comparadas
con los resultados de EUA. Elaborado con datos de las
referencias 5,22,23,11,24,25.
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Magnitud global del problema

Entendemos por magnitud global a las cifras absolutas de enfermos (casos
prevalentes totales) en un espacio y tiempo. En el 2001, la OMS decia que
habia unos 37 millones de personas con epilepsia primaria en el mundo, lo
cual alcanzaba a 50 millones cuando se afiade los que sufren de epilepsia
secundaria (10). Alli se estima que el 80% de esos enfermos viven en paises
en desarrollo, aunque no se expresa como se distribuyen entre Asia, Africa y
América. Teniendo en cuenta la poblacién del globo, hemos calculado que
esa cifra de enfermos representaria una tasa mundial de 8,2 por 1.000
habitantes, que casualmente es casi igual a lo reportado por Placencia et al.
(11,12). Si a nivel mundial, la distribucién de los 50 millones de personas con
epilepsia fuese equitativa (hipotesis improbable) y basados en una poblaciéon
de 523.542.240 en AL&EC (U.S. Census Bureau, 2000), o sea, 8,6% de la
poblaciéon mundial, calculamos que la cifra proporcional seria de 4.330.374
personas con epilepsia en el sub-continente.

Como una triangulacién de este estimado, hemos calculado la magnitud glo-
bal ajustada a la edad a base de aplicar a toda la estructura demografica de
AL&EC dos tasas referenciales de enfermedad activa, una de pais desarrollado
y otra de pais en desarrollo. De esta forma se estima un nimero global de
personas con epilepsia en AL&EC, minimo de 2.625.501 (con tasas de Roch-
ester) y maximo de 4.258.493 (con tasas de Ecuador), de las cuales el 40% esta
por debajo de los 20 afios. La consistencia entre este calculo y la estimacion
precedente hace pensar que son aproximaciones cercanas a la realidad aunque,
como lo ha expresado el consenso de Santiago (13), es posible que tengamos
mas de 5 millones de enfermos.

Entonces estd claro que la magnitud absoluta de las epilepsias en AL&EC
representa un impacto grande, porque ademas de que hay grupos de edad
que siempre fueron perjudicados (nifios, ancianos, mujeres), se suman los
cambios demograficos y la elevada incidencia de epilepsia en edades
extremas. Hay evidencias preliminares de que los efectos de la epilepsia
podrian expresarse con inequidad de género, particularmente porque entre
las enfermas se ha encontrado mayor dificultad de acceso al tratamiento que
entre los varones (14).

Mortalidad

Las personas que presentan epilepsia tienen un riesgo de morir 2 a 4 veces
mas elevado que la poblaciéon general, esto esta asociado por una parte a la
enfermedad de base que genera la epilepsia, pero en parte directamente
relacionado con la ocurrencia de las crisis (15). Destacan en éste tiltimo punto,
las muertes asociadas a estado epiléptico, muertes por inmersién, trauma,

14
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quemaduras derivadas de una crisis, el cuadro de muerte stbita inesperada,
muertes por aspiraciéon o bien obstruccién de via aérea determinada por
alimentos, muertes relacionadas al uso de farmacos anticonvulsivantes o
cirugia de la epilepsia y finalmente suicidios. Estos tltimos tienen tasas
superiores a la poblacion general, especialmente en pacientes con epilepsia
severa y epilepsia del 16bulo temporal.

El riesgo de mortalidad es mayor en ciertas situaciones como son:

Epilepsias catastroficas.

Epilepsias sintomaticas.

Crisis frecuentes y severas.
Politerapia.

Crisis tonico-clonicas generalizadas.

TY¥YY

Un elemento que es relevante, pero al cual no se otorga la importancia
adecuada, lo constituye la posibilidad de prevenciéon de la mortalidad por
epilepsia. Se puede plantear esta prevenciéon a dos niveles:

1. A nivel de los pacientes: Se trata de una serie de medidas conducentes a
evitar accidentes como caidas, quemaduras, asfixia por inmersién y que
requieren informar y educar a los pacientes, el personal de salud, los
profesores y a otro personal. También deben incluirse los temas de
orientacion laboral, leyes de transito, etc. Los programas pueden hacerse
en tres &mbitos:

& Ambito del hogar
& Ambito comunitario
# Ambito laboral

2. Nivel médico: Se trata de todas aquellas medidas necesarias para permitir
una atencién 6ptima de la epilepsia, particularmente de los casos de mayor
riesgo. Estas medidas son: tratamiento oportuno y eficaz, tratamiento de
las comorbilidades y funcionamiento de centros de atencion terciaria

Prondstico

Se refiere a la probabilidad de lograr una suspension definitiva de las crisis,
en un paciente con epilepsia. Aproximadamente mas de dos tercios de los
pacientes epilépticos tratados, entrardn en remision total (16). Los antecedentes
que existen en la literatura sobre el pronéstico de una crisis inica son
conflictivos. Cuando se ha producido la repeticiéon de una crisis convulsiva
en un periodo de tiempo relativamente corto existe consenso en la necesidad
de iniciar un tratamiento anticonvulsivante. Mientras méas tiempo contintie
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el paciente teniendo crisis después de iniciado el tratamiento, menor
probabilidad de que se logre una remisién completa. Por lo tanto, la respuesta
precoz al tratamiento es una guia importante para el pronéstico futuro de la
epilepsia.

Algunos autores han sugerido que el namero de crisis convulsivas que
presenta el paciente antes de iniciar el tratamiento constituye un factor
prondstico; mientras mayor es el nimero de crisis peor es el prondstico. Se
ha observado ademds que el tiempo que media entre una crisis y la
subsiguiente se va acortando, lo que sugiere que en algunos de los pacientes
existe un proceso de escalada que probablemente debe ser interrumpido lo
antes posible.

La edad de inicio de la Epilepsia también constituye en general un factor
prondstico. Hay cierto consenso que las crisis convulsivas que comienzan
dentro del primer afio de vida y que traducen habitualmente una patologia
cerebral conllevan un peor pronoéstico. En general, la epilepsia de la nifiez (2
- 16 afios) es de mejor prondstico y es mas probable que entre en remision
que la epilepsia de inicio en la edad adulta, debido a la existencia de las
formas genéticas benignas.

La forma clinica de la epilepsia es otro factor pronéstico de gran importancia.
Los porcentajes de remision de las crisis varian desde 60 a 80 %, en pacientes
portadores sélo de crisis convulsivas generalizadas toénico-clonicas, a 20-60
% de remision en pacientes portadores de crisis parciales complejas. Los
pacientes con crisis parciales complejas y crisis convulsivas secundariamente
generalizadas parecen tener un mal prondstico, en tales pacientes es frecuente
observar que los tratamientos anticonvulsivantes logran buen control de las
crisis generalizadas pero las crisis parciales contintian.

Otras epilepsias generalizadas de la infancia presentan pronésticos variables.
Por ejemplo, la epilepsia mioclénica juvenil muestra alta frecuencia de
recurrencia al intentar suspender el tratamiento. Alrededor del 70-80 % de
los pacientes portadores de ausencias simples (Petit Mal) entran en remision.
Las ausencias complejas muestran un porcentaje de remision algo menor que
varia entre 33-65 %. Los pacientes con Sindrome de West o Lennox Gastaut
logran remisiones de 35 a 50 %, agravando el pronéstico de éstas formas de
epilepsia la alteracion frecuente del desarrollo psicomotor.

Otros factores de mal pronodstico son la evidencia, tanto desde el punto de
vista del examen neurolégico como neuroradiolégico, de una lesion cere-
bral, la presencia de retraso mental o de alteraciones psiquiatricas importantes.
El valor pronéstico de la electroencefalografia es en algunos aspectos
controvertido, pero la normalizacién del EEG durante el curso del tratamiento
constituye un buen factor pronéstico. Lo mismo ocurre con la presencia de
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un registro normal después de activaciones como la hiperventilacién, la
fotoestimulacién y la privacion de suefio. Todos se consideran signos de
buen prondstico, especialmente si ésta normalidad persiste después de
iniciado el tratamiento.

Con respecto a la actividad paroxistica, la presencia de descargas bilaterales
simétricas de espiga onda a 3 c.p.s. tienen muy buen prondstico. Por el
contrario, las descargas de espiga onda lenta a menos de 3 c.p.s. tienen mal
prondstico debido a la dificultad de controlar las crisis y a la presencia de
deterioro psicomotor. Las descargas generalizadas de espiga onda a 4 c.p.s.
se asocian frecuentemente con epilepsia de Gran Mal y presentan buen
prondstico. La presencia de actividad epiléptica focal tiene prondstico diverso,
si es muy localizada y se ubica en las regiones roldndica u occipitales, el
prondstico es bueno. En los focos epilépticos temporales el prondstico es
peor, especialmente si la actividad epiléptica se asocia con lentitud local o
difusa del trazado.

Etiologia

La informacién proveniente de paises en desarrollo muestra que la proporcion
de epilepsia idiopatica /criptogénica (60-70 %) con respecto a la sintomatica
(30-40 %) es mayor a la reportada en los paises desarrollados (17)'. Entre el
grupo sintomatico, las enfermedades infecciosas, las parasitarias,
particularmente la neurocisticercosis, el dafio cerebral perinatal y el
traumatismo de crdneo, son los desordenes mas frecuentes que se han
reportado como causa de epilepsia (18-19). Ninguna de éstas etiologias
predomina francamente sobre otras y la mayor frecuencia se relaciona con
dafio cerebral perinatal y cisticercosis, con 8-10 % de los casos, seguidos por
el trauma cerebral e infecciones del sistema nervioso central con alrededor
de 4-6 % de los casos.

! Los estudios sobre la etiologia de la epilepsia en Latinoamérica son escasos y utilizan
definiciones operativas de epilepsia diferentes con lo cual se hace dificil establecer
comparaciones entre ellos.
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3. Neurocisticercosis y Epilepsia

La Teniasis/ cisticercosis (TC) se presenta en aquellos paises en vias de desarrollo
con carencias sanitarias importantes que consumen carne de cerdo. También se
observa en paises desarrollados pero en mucho menor cuantia y que tienen
migracion desde paises en vias de desarrollo con alta prevalencia de Teniasis/
cisticercosis. Esta enfermedad parasitaria es considerada un marcador biolégico de
sub-desarrollo socioeconémico (27,28). La Neurocisticercosis (NC) es la infecciéon
del sistema nervioso provocada por la larva de la lombriz Taenia Solium y se
asocia a crisis convulsivas, cefalea, y déficit neurolégico focal, por lo que puede
llevar a secuelas neurolégicas tales como epilepsia e hidrocefalia (27-29).

3.1.

Epidemiologia

La infecciéon por la TC es endémica en los paises en desarrollo, ya sea en
alturas o en dreas tropicales. De los paises americanos solo Canada y Estados
Unidos parecen estar libres de la trasmision por el ciclo cerdo-humano. En
Argentina, Chile y Uruguay el registro de casos es esporadico, sin embargo,
en estos paises se estd observando un aumento en la frecuencia de la infecciéon
en relaciéon con la inmigraciéon de personas de paises vecinos donde la
infeccién por Tenia Solium es endémica (29-30). Existe un porcentaje elevado
pero desconocido de individuos con NC asintomético. Por esta razoén es
dificil establecer la frecuencia de NC en la poblaciéon general. Las tnicas
cifras disponibles sobre la presencia de NC ha sido recolectada clinicamente
de hallazgos de autopsia. Se encontré NC en 2,8 - 3,6% de todas las autopsias
en los hospitales de Ciudad de México (27). Sin embargo, estas estadisticas
pueden ser engafiosas por diferencias en la disponibilidad de servicios
médicos y de estudios con un disefio adecuado.

Estudios recientes estin comenzando a mejorar la documentacién de la
ocurrencia dela infeccién y de su impacto en la poblacion afectada (30). Nuevas
pruebas inmunoserolégicas, tales como la inmunoelectrotransferencia (EITB)
6 el ensayo inmunoenzimaético (ELISA), detectan anticuerpos contra la Tenia
Solium o el cisticerco. Estudios epidemiol6gicos para la cisticercosis humana,
usando EITB como marcador de infeccidn, reportan una seroprevalencia que
varia entre 8-12% en algunas regiones de Latino Ameérica (28-32-34). Estos
estudios son ttiles para identificar individuos que han tenido contacto previo
sistematico con el parasito. La seropositividad, sin embargo, no significa la
existencia de una infeccién sistémica activa o afectacion del sistema nervioso
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central (SNC). La mayoria de los individuos seropositivos en esas poblaciones
son asintomdticos. No hay estudios prospectivos que proporcionen
informacién sobre la proporcion de individuos seropositivos que desarrollan
convulsiones u otros sintomas neuroldgicos.

Convulsiones como manifestacion clinica principal

Los distintos reportes coinciden que las crisis convulsivas constituyen el
sintoma mas frecuente de NC, presentandose en 70-90% de los pacientes (35-
36). No hay consenso con respecto al tipo de crisis que presentan los pacientes
con NC. Algunos autores reportan una proporciéon mayor de crisis parciales.
Otros concluyen que las crisis generalizadas son mas frecuentes (29-35). Parece
que las crisis generalizadas o crisis parciales secundariamente generalizadas
son las reportadas con mayor frecuencia, mientras que las crisis parciales
complejas sin generalizacion secundaria son menos frecuentes (27). Las cri-
sis convulsivas asociadas a la NC pueden clasificarse en crisis aguda
sintomatica o bien como crisis remota sintomatica (27). Aquellos pacientes
con cisticercos en la forma transicional o en la fase degenerativa desarrollan
crisis agudas sintomaéticas debido a la reaccién inflamatoria aguda en la
vecindad de los quistes, ya sea cortical o subcortical. En la forma activa, las
crisis han sido atribuidas a compresién mecanica del cerebro por los
cisticercos. Los pacientes con crisis convulsivas crénicas recurrentes, cuyas
neuroimagenes muestran calcificaciones parenquimatosas, debieran ser
clasificados como crisis remotas sintomaticas no provocadas. Las crisis
convulsivas en las formas inactivas o calcificadas han sido atribuidas a glio-
sis residual perilesional que resulta en focos epileptogénicos crénicos. Sin
embargo, estas teorfas requieren estudios confirmatorios. Algunos autores
han sugerido que puede persistir una inflamacion leve visible en una
resonancia magnética (RNM) o tomografia axial computarizada (TAC) con
contraste en la etapa de calcificacién del neurocisticerco y se puede asociar a
un aumento en el riesgo de futuras crisis (35-37).

Neurocisticercosis como etiologia de la epilepsia
en Latinoamérica

Es muy dificil comparar los resultados de estudios de epilepsia asociada a
NC. Estos estudios son pocos y tienen problemas metodolégicos. Por ejemplo,
estudios sobre epilepsia en pacientes muy seleccionados realizados en
servicios neurolédgicos en paises latinoamericanos reportan a la NC como la
principal causa de epilepsia, afectando a 30 - 50% de los pacientes (29-30).
Probablemente la inclusion de personas con crisis agudas sintomaticas como
casos de epilepsia es una de las razones de esta proporcion tan alta de
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epilepsia. En un estudio multicéntrico prospectivo realizado en Ecuador
(38), en pacientes con diagnostico reciente de epilepsia, se encontré en un
63% de los casos etiologia idiopéatica/criptogénica y en un 37% de los casos
etiologia sintomatica. La NC fue una de las causas mas frecuentes (alrededor
de 9%) en el grupo sintomatico, pero no fue la causa principal de epilepsia,
ni fue la causa més frecuente de epilepsia sintomatica, como ha sido sugerido
previamente.

Hay inconsistencias clinicas en el nexo entre epilepsia y NC. La localizaciéon
del parésito puede ser a distancia de la aparente zona epileptogénica.
Tampoco hay correlacién entre la magnitud de las lesiones y la severidad de
la epilepsia. Pacientes con epilepsia refractarias severas pueden tener una
lesién calcificada tnica y por otra parte, hay pacientes con quistes multiples
o calcificaciones pero sin epilepsia. El EEG esta alterado en 30-50% de los
pacientes con crisis convulsivas secundarias a NC. Una correlacion entre las
lesiones en la TAC y la localizacion de las anomalias en el EEG encontr6 solo
en 15-30% de los pacientes (27). La NC y la epilepsia son enfermedades
frecuentes en muchos paises en vias de desarrollo.

Tratamiento de pacientes con crisis convulsivas debidas
a Neurocisticercosis.

El tratamiento de la NC debe ser individual, basado en la patogenia y en la
historia natural de la enfermedad en cada paciente. En la mayor parte de los
casos el tratamiento es sintomatico con Farmacos Antiepilépticos (FAE) en
los casos que presentan crisis convulsivas (35-36). No existen guias clinicas
con respecto a la duracién del tratamiento con FAE después de un episodio
agudo de neurocisticercosis. El riesgo de crisis convulsiva es significativo
mientras existe un proceso activo en evolucién, el cual esta caracterizado por
la persistencia de edema alrededor de la lesiéon degenerativa (27). Por esta
razén la RNM y el TAC de cerebro son de gran utilidad en la toma de
decisiones de tratamiento. Después de la resolucion de las lesiones agudas
los FAE pueden ser discontinuados. Las crisis convulsivas que se presentan
después de la resolucién del edema o de la calcificacion del quiste degenerado
deben ser consideradas como no provocadas y, en este escenario, se justifica
un tratamiento a largo plazo con FAE.

Efectos del tratamiento antiparasitario sobre la epilepsia.

A pesar de que los primeros reportes de resultados favorables en pacientes
con NC tratados con drogas anticisticerco como praziquantel y albendazol
tueron publicados hace mas de 15 afios (27), a la fecha no hay estudios clinicos

20



3.6.

3.7.

Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica

controlados que establezcan indicaciones especificas, dosis definidas o la
duracion del tratamiento. Una revision sistematica Cochrane concluy6 que
la evidencia es insuficiente para poder asegurar que el tratamiento con drogas
anticisticerco se asocia a resultados favorables en la NC (39).

Se ha sugerido, que el control de las crisis en pacientes con NC es mejor
después de un tratamiento con drogas anticisticercos que cuando la NC no
es tratada (30). Sin embargo en estos estudios no se distingue entre crisis
aguda sintomaética, crisis cronicas recurrentes que preceden a la infeccion y
pacientes con crisis convulsivas no provocadas de presentacion reciente. Esta
distincién es crucial para poder interpretar los resultados de tales
intervenciones.

Pronéstico de una primera crisis debido a Neurocisticercosis

Los pacientes con formas parenquimatosas de NC tienen buen prondstico en
términos de remision clinica. A la inversa, aquellos pacientes con una forma
clinica extraparenquimatosa el prondstico es menos favorable, especialmente
aquellos pacientes con hidrocefalia secundaria a aracnoiditis. Algunos autores
han reportado que los pacientes con NC y crisis agudas sintomaéticas tienen
buen pronéstico en términos de remision de crisis (35-36), otros reportan que
la mayoria de los pacientes tienen un riesgo alto de recaida de las crisis
convulsivas, y sugieren que el prondstico mejora después de un tratamiento
antihelmintico (30).

Un estudio prospectivo reciente (41) estableci6 el riesgo de recurrencia de
las crisis después de una primera crisis debida a NC y evalu6 los riesgos de
recurrencia, incluyendo la influencia del tratamiento antihelmintico. Los
autores concluyen que la recurrencia de crisis es alta después de una primera
crisis aguda sintoméatica debida a NC, pero esto parece estar relacionado con
la persistencia de lesiones cerebrales activas. El riesgo de recaida fue bajo en
aquellos pacientes en quienes las lesiones causadas por el cisticerco
desaparecen. El tratamiento con albendazol no influy6 en las recaidas.

Prevencion y salud puablica

La medida mas eficaz en el tratamiento de la infeccion por T/C es la
prevencion. Esto deberia ser un objetivo prioritario de la salud publica en
todo el mundo. Por el hecho de que la NC representa un costo enorme en
FAE, recursos médicos y pérdidas productivas, un grupo de investigadores
certeramente propuso declarar a la NC como una enfermedad internacional
reportable (42). La T/C humana puede ser controlada mediante una mejoria

21



3.8.

Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica

de las condiciones sanitarias y de los sistemas publicos de salud. La
prevencion de la teniasis humana mediante refuerzo en la inspeccién y
congelamiento o coccién adecuada de la carne de cerdo puede interrumpir
el ciclo de vida del parasito. La manutencion de los cerdos en corrales podria
prevenir la cisticercosis porcina e impediria el acceso del cerdo a las heces
humanas. El tratamiento antihelmintico nunca lograra la erradicacion de la
NC, a menos que exista una mejoria real de los sistemas de salud y de la
infraestructura sanitaria.

Conclusion y recomendaciones

La epilepsia y la neurocisticercosis son enfermedades comunes en los paises
en desarrollo y a su vez el diagnostico de NC se esta incrementando en los
paises industrializados debido a las migraciones desde areas endémicas. Las
crisis convulsivas constituyen el sintoma mas frecuente en aquellos pacientes
con localizacién parenquimatosa del parasito. La NC no constituye
necesariamente la causa principal de epilepsia en los paises en desarrollo,
aunque es uno de los antecedentes més frecuentes entre los pacientes con
epilepsias sintomaticas. Las crisis pueden presentarse en cualquier etapa
evolutiva del ciclo del parésito. Las crisis agudas sintomaticas son mas
frecuentes durante la fase transicional debido a la respuesta inflamatoria del
cerebro. Las crisis convulsivas en el contexto de edema y de una lesion
degenerativa debieran ser consideradas como crisis agudas sintomaticas atin
si ellas se presentan varios meses después. Existen inconsistencias en el nexo
entre epilepsia y NC. Se necesitan  estudios prospectivos, con un disefio
adecuado para estudiar anomalias ictales e interictales del EEG en pacientes
con crisis, correlacionarlo con las distintas etapas evolutivas del paréasito y
ver si se puede aclarar la relacion entre NC y epilepsia.

Los pacientes con NC tienen un buen pronéstico en términos de remision de
sus crisis. Estudios prospectivos recientes han demostrado que el tratamiento
contra los cisticercos no modifica el riesgo de recurrencia de las crisis. No
hay guias clinicas con respecto a la duracién de un tratamiento con FAE
después de un episodio agudo de Neurocisticercosis. El riesgo de crisis esta
vigente mientras exista un proceso activo caracterizado por la persistencia
de edema alrededor de la lesiéon degenerativa. Por esta razon, el TAC de
cerebro es util en la decision de tratamiento. Después de la resolucion de las
lesiones agudas los FAE pueden ser discontinuados. Las crisis convulsivas
que aparecen después de la resolucion del edema o de la calcificacion del
cisticerco degenerado, debieran ser consideradas como no provocados y, en
esta situacion se requeriria un tratamiento prolongado con FAE.

La interpretacion del riesgo de convulsiones después de neurocisticercosis
no es facil, por la dificultad de distinguir crisis agudas sintomaticas de
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epilepsia. Esta distinciéon debe ser considerada en estudios futuros sobre los
efectos del tratamiento en las recurrencias de personas con cisticercosis.
Estas dificultades son mayores atn en aquellos pacientes que tienen formas
mixtas, o sea etapas activas, transicionales y lesiones calcificadas. Se requieren
estudios para estimar el riesgo de recurrencia en aquellos pacientes con
probables crisis no provocadas debido a calcificaciones aisladas,
compardndolas con pacientes con crisis agudas debidas a quistes de transicion.
Estos estudios debieran incluir una evaluacion de estrategias de tratamiento.
Las personas con NC aguda debieran ser tratadas con medicacion
anticonvulsiva hasta que se produzca la resoluciéon del quiste en el TAC, y
por lo tanto estas crisis deben ser consideradas como crisis sintomaticas
agudas.
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4. Diagnistico de las Epilepsias

4.1.

4.2,

Criterios

El diagnostico de la epilepsia se basa en la apariciéon de crisis convulsivas
con sintomas y signos caracteristicos (semiologia de la crisis). Este diagnostico,
depende principalmente de la informacién obtenida por un médico entrenado
después de una entrevista detallada con el paciente y los testigos de la crisis
y tras un examen neurolégico. El uso de test auxiliares en el diagndstico
como son el Electroencefalograma (EEG) y las pruebas de neuroimagen TAC
o de RNM son necesarias para confirmar el tipo de crisis y la etiologia. Con
toda esta informacién la epilepsia puede ser clasificada como un sindrome
epiléptico de acuerdo a la clasificaciéon de la Liga Internacional contra la
Epilepsia (ILAE) (43).

La forma adecuada para llegar a formular el diagndstico de epilepsia, y el
orden habitual de cémo hacerlo es: Semiologia —>EEG— —>
Neuroimagenes. El diagnostico diferencial se realiza con una serie de crisis
no epilépticas. Las dificultades diagndsticas mas importantes se encuentran
en casos de crisis psicogénicas, sincopes, espasmos del sollozo y trastornos
del suefio. En aquellos casos en los cuales el diagnostico diferencial es dificil
de establecer, el uso de registro video-electroencefalogréfico prolongado
(registro simultaneo de video y EEG) es necesario. El diagnostico de epilepsia
en Latinoamérica descansa esencialmente en la clinica y en el registro EEG
interictal. Tomoégrafos de buena calidad de resolucion estan disponibles en
muchos de los paises de la region. Los centros con RNM son un recurso caro,
escaso y no accesible a la mayoria de la poblacién, por cuanto la mayoria de
ellos funcionan en los sistemas privados de salud.

Sistema de atencion

La gran mayoria de los pacientes son atendidos en el nivel primario de salud
por médicos generales. Es aqui donde los pacientes deben ser identificados
inicialmente y eventualmente ser enviados al nivel secundario o terciario
para confirmacion diagnéstica, comienzo del tratamiento y manejo de las
complicaciones.

Las principales limitaciones en la identificacion y seguimiento en el nivel
primario de atencién de salud son:
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Numero insuficiente de médicos generales entrenados en la semiologia
de las crisis epilépticas, con el consecuente sub y sobre diagnostico de
sindromes epilépticos especificos.

Los centros de atenciéon primaria muchas veces estan sobrepasados por la
demanda.

Solo unos pocos paises de la region tienen protocolos especificos para el
uso racional de recursos diagnosticos.

Existe poca conciencia de la comorbilidad psiquiétrica y de la necesidad
de un manejo integral de las personas con epilepsia.

Las enfermeras u otros miembros del equipo de salud juegan un rol
esencial en la continuidad de la atencién a la comunidad. Sin embargo,
muchas veces reciben un entrenamiento inadecuado sobre la epilepsia.
En un estudio reciente sobre la epilepsia, los autores reportan que los
médicos de atencién primaria estaban mejor capacitados para identificar
casos de epilepsia que las enfermeras de atencién primaria. Ellos
encontraron también que “la habilidad de identificar casos de epilepsia
tanto en médicos como en enfermeras era variable segun el tipo de
epilepsia, siendo su capacidad mayor en caso de crisis ténico clénicas,
intermedia para las ausencias y menor atn en las crisis parciales
complejas” (44).

En muchos paises o en areas distantes de las ciudades principales las
comunicaciones con los neurélogos de atencién secundaria o terciaria son
insuficiente o inexistentes.

El namero de neurdlogos en la region varia desde “ninguno en paises
muy pequeiios a casi 1900 en Brasil” (44). Igualmente la distribucion de
los neurdlogos es desigual con una concentracién muy alta en las capitales
y en las grandes ciudades. Lo mismo sucede entre el sistema privado
versus el sistema puablico. Finalmente en muchos paises el entrenamiento
en epilepsia para neurdlogos y psiquiatras es inadecuado o insuficiente.

Instrumentos para el diagnostico

4.3.1. EEG

El EEG es una herramienta diagndstica que se encuentra en toda la
regién. Sin embargo, su disponibilidad y utilidad para el diagnoéstico
de epilepsia estan limitadas por los siguientes factores:

a) Aun se estan utilizando maquinas de EEG analogas, que
inherentes a ello tienen limitaciones en su precision.
b) No todos los electroencefalografistas tienen un entrenamiento

adecuado, como resultado de ello pueden existir errores
diagnosticos inducido por el informe EEG.
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c) El acceso a un estudio EEG muchas veces tiene una larga espera.
Una demora de 6 meses no es infrecuente, especialmente en
areas distantes de las ciudades principales.

d) Existen Video EEG y centros de monitoreo prolongado, pero
son muy pocos y generalmente fuera del alcance econémico
de la mayoria de los ciudadanos.

Neuroimagenes

La mayoria de los servicios publicos de salud disponen de equipos
de tomografia axial computarizada (TAC). Sin embargo, el acceso a
esta herramienta diagnoéstica es limitado. El TAC no es una herramienta
ideal de imagenes para el diagndstico de epilepsia, puesto que tiene
solo una sensibilidad de 50% en las epilepsias crénicas. Su mayor
utilidad cuando no se dispone de RNM es en el estudio de crisis de
aparicion reciente (para identificar etiologias médicas potencialmente
urgentes o etiologias quirtrgicas tratables, para la detecciéon de
calcificaciones y en aquellos casos en que las crisis son provocadas
por infecciones congénitas o adquiridas) (45). Como asi lo establece la
Comisioén sobre Neuroimégenes de la ILAE (46) la resonancia magnética
de cerebro constituye el examen de eleccién para identificar las
etiologias mas frecuentes en las epilepsias crénicas tales como la
esclerosis mesial temporal, malformaciones del desarrollo cortical,
tumores de crecimiento lento y hamartomas. En muchas regiones de
Latinoamérica, se debe agregar la neurocisticercosis a esta lista (47).
AUn en circunstancias de recursos limitados, la RNM es mandatoria
en todos aquellos pacientes con crisis focales o con crisis aparentemente
generalizadas que no responden a una indicacion correcta de un FAE,
con enfermedades neuroldgicas progresivas o con déficits
neuropsicolégicos (45-46-48). Esto esta muy lejos de conseguirse en
nuestra la realidad, pues en Latinoamérica los equipos de RNM son
pocos, econémicamente inaccesibles para la mayoria de la poblacion
y fuertemente concentradas en el sector privado. En el momento de la
redaccion de este informe y de acuerdo a la informacién disponible
solo en Brasil, Chile, Ecuador, México y El Salvador habia al menos
un equipo de RNM disponible en el sistema publico de salud (49).

Clasificacion

Puesto que las epilepsias constituyen un grupo de trastornos con distinta
etiologia y tratamiento, es esencial la clasificacion adecuada de las crisis
epilépticas y de los sindromes epilépticos. En general, es importante establecer
la distincion entre epilepsias Idiopaticas o Primarias y epilepsias Sintométicas
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o Secundarias. Las epilepsias Idiopaticas tienen un origen presumiblemente
genético desconocido, son habitualmente de curso benigno y tienden a la
remision espontdnea con algunas excepciones como la Epilepsia mioclénica
juvenil. Las epilepsias sintomaticas se deben a enfermedades neurolégicas
reconocibles, anormalidades o lesiones. En estos casos las crisis pueden ser
la tinica manifestacion clinica o bien pueden ser parte de un espectro clinico
mas amplio y ademas del tratamiento de las crisis, puede ser necesario tratar
la enfermedad, anormalidad o lesién en si. Se usa el término criptogénico
cuando se sospecha una etiologia sintoméatica pero no ha sido posible
demostrarla. Esto depende esencialmente de la disponibilidad de recursos
diagnésticos y de las destrezas médicas.
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5. Tratamiento y rebhabilitacion

5.1. Tratamiento farmacolégico

Al analizar la disponibilidad de FAE en los paises de Latinoamérica se
observan algunas diferencias. La gran mayoria de los paises latinoamericanos
y del Caribe dispone de los farmacos tradicionales en el sector ptablico de
salud, incluyendo fenobarbital, fenitoina, carbamazepina y acido valproico.
Estos compuestos estan disponibles, con una provisiéon con frecuencia
intermitente, s6lo en los niveles secundario y terciario de atencién. En otras
palabras, estos compuestos no figuran de rutina en el arsenal farmacolégico
del nivel primario de atencién. Mencion especial debe recibir la disponibilidad
de 4cido valproico, cuya provisiéon no es pareja o alcanza diferencias en cuanto
a la intermitencia de dotacion entre paises de la region.

Los problemas de dotacion de los cuatro antiepilépticos tradicionales, es decir,
fenitoina, fenobarbital, carbamazepina y valproato en el nivel de atencion
primaria asi como intermitentemente respecto de este tltimo también en los
niveles secundario y terciario se hacen cruciales si consideramos su sostenida
eficacia clinica en diversos sindromes epilépticos. Asi, estos compuestos
conservan hasta hoy la condicién de agentes de primera eleccién en epilepsias
focales (fenitoina y carbamazepina) (51) y generalizadas (valproato),
apareciendo el fenobarbital como una muy buena opcién tanto en terapia
asociada a carbamazepina en sindromes focales, como en alternativa al
valproato en monoterapia en sindromes generalizados. La region de LA&C
exhibe, al igual que otras regiones del mundo, porcentajes de eficacia en el
control de crisis de 65 a 70% bajo esquemas de monoterapia con compuestos
tradicionales. Otro problema frecuente, en algunos paises de la region,
respecto de los farmacos clasicos es la falta de estudios de biodisponibilidad
de los farmacos genéricos utilizados en los sistemas publicos de salud y
ademas los reiterados cambios en los proveedores de estos.

Debe mencionarse ademas la utilidad actual que presta en la terapia
antiepiléptica la mediciéon de niveles plasmaticos de farmacos. Se considera
hoy que este examen mantiene vigencia en situaciones especificas. Asi, esta
medicion es provechosa en determinaciéon del cumplimiento, seguimiento
de concentraciéon plasmética en manejo de estado epiléptico, evaluacién de
interacciones entre antiepilépticos y de éstos con otros tipos de farmacos,
titulacion de compuestos de farmacocinética no predecible, y en el manejo
de grupos especiales de pacientes como embarazadas, ancianos, insuficientes
renales y hepatopatas (52).
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Por otra parte, la mayor parte de los paises de la regién carece de provision
sistematica de faArmacos nuevos en el sector publico de salud y su prescripcion
tiene caracter anecdotico.

Ademas, debe recordarse a este respecto que los nuevos compuestos no
exhiben un beneficio significativamente superior comparado con los agentes
tradicionales en cuanto a eficacia en monoterapia, si bien pueden representar
mejorias comparadas en relaciéon a calidad de vida a partir de menores
frecuencias en apariciéon de efectos adversos (53).

En una situacion distinta se encuentran paises como Argentina, Brasil y
México, en los que algunos de los compuestos nuevos estan disponibles en
el arsenal del sector puiblico de atencion sanitaria, incluyendo farmacos como
lamotrigina, gabapentina, oxicarbamazepina y topiramato. Esta realidad mas
alentadora hace posible en estos paises formular algoritmos de manejo de la
farmacorresistencia. En efecto, se encuentra bien documentada la alternativa,
tanto en sindromes focales como generalizados que evidencien tendencia
farmacoresistente, de utilizar monoterapia con lamotrigina, topiramato y
levetiracetam.

Asimismo, estos agentes nuevos pudieran ser utilizados en monoterapia
sustitutiva de compuestos clasicos en el caso de necesidad de prevenir efectos
adversos inaceptables en situaciones especiales. Un buen ejemplo de ello
pudiera constituirlo el uso de lamotrigina como alternativa a valproato en
sindromes idiopéaticos generalizados durante embarazo.

Respecto del manejo farmacolégico del estado epiléptico, el sector ptblico
en algunos paises de la region esta dotado de todos los compuestos
establecidos en recientes algoritmos de tratamiento, incluyendo propofol y
midazolam para infusién continua. Sin embargo, en otros paises de la region
la disponibilidad de agentes para tratar el estado sélo incluye diazepam,
lorazepam, fenitoina o fenobarbital para uso parenteral.

Cirugia

La cirugia de la epilepsia sélo se realiza en pacientes, quienes pese a tomar
dosis maximas de farmacos antiepilépticos (FAE) siguen presentando crisis,
las cuales les dificultad llevar una vida normal. De los 5 millones de perso-
nas que padecen epilepsia en Latinoamérica (54) alrededor del 10% del total
(500.000 pacientes) sufren de algun tipo de epilepsia refractaria o también
llamada farmacoresistente, es decir, contintian con crisis pese a dosis maximas
de FAE (55-56). La falla en el control de crisis es aiin mayor cuando nos
referimos a epilepsia focal (50% de todas las epilepsias), es decir, crisis donde
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se sospecha que el inicio es en un lugar (foco) especifico del cerebro (57).

Antes de plantear una cirugia de la epilepsia, el paciente debe ser evaluado
por un equipo médico altamente especializado y sometido a una serie de
examenes, donde se destacan: RM de cerebro, el monitoreo continuo de video-
electroencefalografia y la evaluacién neuropsicolégica (56). La meta de la
cirugia es resecar el méximo de tejido epileptégeno, la lesion cerebral (de
existir esta) y ahorrar el maximo de cerebro sano. El éxito de la cirugia de la
epilepsia depende de los afios que lleve el paciente con epilepsia, el tipo de
lesiéon causante de su epilepsia y el 16bulo afectado. El control total de las
crisis post-cirugia fluctta entre un 50 a 80% (58-61). Esto puede permitir al
paciente reintegrarse a una vida normal (62).

Los tipos de cirugia aplicada a la epilepsia son:

a) Curativas: en ellas la meta es dejar al paciente libre de crisis, estas
corresponden a las epilepsias focales, donde se logra localizar el lugar
exacto de origen de las crisis. Estas cirugias son mas frecuentes en el 16bulo
temporal, seguidas del 16bulo frontal.

b) Paliativas: son procedimientos quirdrgicos, donde previamente se sabe
que es imposible dejar al paciente totalmente libre de crisis. Sus
indicaciones son: epilepsias multifocales, epilepsias primariamente
generalizadas, etc. Las técnicas mas utilizadas son: callosotomias (la
seccion del cuerpo calloso que une ambos hemisferios), implantacion de
estimulador del nervio vago (estimulador de nervio extra-craneano),
transeccion sub-pial, etc.

Lamentablemente existen importantes diferencias entre los paises de la region,
en relaciéon con la disponibilidad de recursos diagnésticos y terapéuticos,
para la atencién de las personas con epilepsias en general y epilepsias
refractarias en particular (62-66). S6lo 6 paises (Argentina, Brasil, Chile, Co-
lombia, México y Uruguay) contaban con programas estructurados de cirugia
de la epilepsia en Latinoamérica y solo Brasil con un programa
gubernamental completo para todo el pais. Todos los pacientes con epilepsia
refractaria requieren, como ya se mencion6 al menos un estudio basico con
RM, monitoreo de video-EEG y evaluacion neuropsicolégica (56-67). El acceso
a RM y video EEG, exdmenes fundamentales, es muy limitado en la mayoria
de los paises de la region y cuando existen, estdn generalmente solo
disponibles en el sector privado.

El 80% de las cirugias de epilepsias en el mundo corresponden a cirugia
sobre el 16bulo temporal (54). Dado que es la epilepsia refractaria mas
frecuente, ademés de ser la que presenta los mejores resultados post-
operatorios (56,58,59,61), logrando que hasta un 80% de los pacientes queden
libres o con una significativa reduccién de sus crisis y solo un 10% permanece
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sin cambios. A la vez el 80% de esta cirugia se puede realizar con exdmenes
no invasivos (RM y video-EEG). Para el tratamiento quirtrgico de la epilepsia
del 16bulo temporal existe una sola guia clinica oficial (71). El documento
fue elaborado por la AAN (Academia Americana de Neurologia), AES
(Sociedad Americana de Epilepsia), y AANS (Asociacion Americana de
Neurocirujanos). Engel y colaboradores encontraron un solo estudio clase 1
y 24 estudios clase IV (61) sobre el tema. Alrededor de dos tercios de los
pacientes estaban libres de crisis en las series clase IV. Este prondstico fue
también confirmado en un estudio controlado, randomizado de cirugia ver-
sus terapia medicamentosa. El pardmetro practico recomendado es: la cirugia
precoz es el tratamiento de eleccién para algunos sindromes epilépticos
refractarios. El grupo de cirugia de la epilepsia del capitulo latinoamericano
delaILAE ya ha publicado los requerimientos minimos humanos y materiales
para desarrollar la cirugia de la epilepsia del 16bulo temporal en la region y
médicos de este mismo grupo han publicado en espafiol los requerimientos
para cirugia extra-temporal, paliativay hemisferectomias (54,69,70). Ademas,
el tratamiento quirtrgico de la epilepsia en nifios debe ser implementado en
todos los paises Latinoamericanos, ya que el reconocimiento precoz de la
farmacoresistencia en nifios y su pronta cirugia, permite no solo el control de
las crisis, sino, también un mejor desarrollo neurolégico futuro del nifio (68).

Rehabilitaciéon

Los objetivos de la rehabilitacion en epilepsia van a ser lograr la mejor calidad
de vida para el paciente y su familia. Existen al menos 3 posibles escenarios:
Uno esta dado por la existencia de un grupo cercano al 20% de los casos y
constituido por las formas refractarias de epilepsia. En este grupo de pacientes
se incluyen los postrados e institucionalizados, los requerimientos estan
basados esencialmente en la existencia de comorbilidades severas como
pueden ser retardo mental, pardlisis cerebral, defectos sensoriales, sindrome
autista, etc. El segundo escenario esta constituido por aquellos casos en los
cuales con alta probabilidad se trata de pacientes dependientes de sus familias
y en los cuales es necesario fomentar el desarrollo de destrezas sociales y
laborales para permitirles al llegar a la edad adulta una vida independiente
y un trabajo remunerado digno. En este grupo se requiere de centros
multidisciplinarios con posibilidades de capacitacion laboral, lo cual es algo
dificil de disponer en nuestra realidad Latinoamericana, pero que existe en
los paises desarrollados. El grupo mas importante sin embargo es el que esta
constituido por el resto de los casos y en ellos buscaremos una mejor calidad
de vida con un mejor funcionamiento social. Al respecto debemos considerar:

a) Aspecto médico de las crisis: el primer punto y el esencial esta constituido,

por una atencién médica especializada lo mas completa posible que logre
un control total de las crisis.
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b) Conocer, vivir y respetar los cuidados y restricciones propias de la
condicion. Ej. Ingestion regular de los medicamentos, evitar los factores
gatillos propios de cada caso.

¢) Fomentar una vida sana y la préactica de deportes, con las medidas
adecuadas para prevenir accidentes. Ej. Uso de casco para los ciclistas,
nado acompanado.

d) Preocupacion por los aspectos psicologicos y psiquidtricos: La ansiedad
e inseguridad que se siente por el riesgo de ocurrencia de crisis en el
trabajo o en sitios publicos es un problema real y frecuente, al igual que
la depresion, particularmente en el adulto. El apoyo psicolégico y la
incorporacién de los psiquiatras al manejo de la epilepsia son requisitos
muy importantes para el manejo rutinario de los pacientes con epilepsia.
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6. La Epilepsia desde el prisma
S0CL0-eConOMmIco

6.1.

El desafio de la brecha

En los paises en vias de desarrollo existe conciencia de la existencia de una
gran diferencia entre el nimero actual de personas con epilepsia y el nimero
de ellas que estan siendo tratadas adecuadamente. Para definir esto hablamos
de brecha que es la diferencia existente entre el niimero de personas con
epilepsia activa y el namero de aquellas que estdn siendo tratadas
adecuadamente, en una poblacién dada, en un momento determinado,
expresado como porcentaje. El concepto de brecha es muy amplio e incluye
aspectos de diagnostico, tratamiento, sociales, econémicos, etc. Este concepto
puede ser aplicado no solo a la epilepsia sino a otros trastornos o
enfermedades también.

El conocimiento de la brecha existente en los paises en desarrollo presenta
dificultades como son: la falta de fondos para su estudio, la dificultad y la
tardanza para que los trabajos sean publicados en revistas
internacionales,...etc. A nivel regional la disponibilidad de profesionales
entrenados, medios diagnoésticos adecuados y disponibilidad suficiente de
FAE la encontramos principalmente en las grandes y medianas ciudades. En
Latinoamérica existen paises con distinto nivel de desarrollo y ademés en un
mismo pais pueden también existir notorias diferencias entre dreas urbanas,
sub-urbanas, rurales, indigenas, altipldnicas, amazénicas. De esta manera el
acceso a un tratamiento adecuado y oportuno para la epilepsia es muy
desigual. Asi pacientes que viven en un area remota pobre y de dificil acceso
geogréfico tendran mayor dificultad para obtener la atencion médica.

Las causas de esta brecha hay que encontrarlas en la falta de desarrollo de los
Sistemas de Salud. En muchos de los paises de la region la epilepsia no
constituye una prioridad en los programas de salud de los gobiernos y los
fondos disponibles son priorizados hacia otras patologias (TBC, desnutricion,
etc.). Es importante resaltar la necesidad de hacer un anadlisis del costo-
beneficio que implica la opcién de tratar frente a no tratar la epilepsia. Existe
ademas en los servicios de salud una escasez de profesionales entrenados en
epilepsia, tanto a nivel primario como secundario, un namero insuficiente
de profesionales de salud, provisién insuficiente de FAE, recursos
diagnosticos insuficientes, posibles errores diagnosticos, falta de politicas
de salud y de ejecucién de planes nacionales de epilepsia.
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Hay otros aspectos que influyen en esta brecha como son los aspectos
culturales. A la epilepsia se le atribuyen causas divinas o sobrenaturales y lo
mas probable es que algunos pacientes no busquen inicialmente la soluciéon
técnica.

La situacion econémica de un pais también puede generar carencias o
intermitencia en la provisiéon de FAE por parte de los servicios de salud o
bien falta de medios de los propios pacientes para costear su tratamiento. Se
estima que solo hasta un 20% de la poblaciéon en Latinoamérica posee un
seguro privado de salud y la mayoria de ellos no incluyen el costo de los
medicamentos. Hay escasas excepciones en la region. Ademas existe una
enorme diferencia de precio entre los FAE de primera generacion (Ac.
Valproico, Carbamazepina, Fenitoina, Fenobarbital) y los nuevos FAE,
diferencia que implica que pueden llegar a ser hasta 100 veces mas caros los
de nueva generacion. El no diagnostico y la falta de FAE constituyen uno de
los aspectos mas relevantes de la brecha.

El problema de la accesibilidad geogréfica es importante. La falta de acceso
por razones geograficas para recibir atencién sanitaria es una realidad
relevante en nuestra region dado la existencia de accidentes geograficos
importantes como son la selva, las montafias, los rios, la falta de vias de
acceso etc. Por ultimo, se puede sefalar el &mbito de la educacién
(analfabetismo) asi como la mas especifica de la educacion sanitaria que incide
en los abandonos de tratamiento o en la ausencia de cumplimiento adecuado
de las indicaciones médicas. Logicamente otros aspectos como el estigma, la
discriminacién, los prejuicios, las creencias erréneas, son factores que
contribuyen de forma relevante en la magnitud de la brecha.

Costos directos e indirectos

Las Epilepsias no solo producen costos econémicos significativos debido a
su alta incidencia y prevalencia, sino también, por su condicién de enfermedad
cronica. En los paises latinoamericanos los recursos econémicos disponibles
para la atencion de salud son insuficientes y los centros especializados de
atencion se concentran en las grandes ciudades. Los sistemas de seguros
privados de salud benefician a un porcentaje reducido de la poblacion y
muchos de ellos no incluyen el costo de los FAE en sus planes. Al analizar
los costos de la epilepsia, la tendencia actual tiende a valorar los llamados
costos directos, es decir visitar médicas, precio de los medicamentos,
examenes complementario etc., y los llamados costos indirectos que se
relacionan con los dias de pérdida de jornada laboral, de su bajo rendimiento
laboral e incluso el monto mensual por pensiones de invalidez. No se ha
prestado la misma atencion a los llamados costos intangibles, es decir, el
estigma, deterioro de calidad de vida, etc.
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Costos directos

Se entiende por costos directos los que hay que pagar directamente como
consecuencia de la enfermedad. Los podemos dividir en las siguientes
categorias:

7 Costos médicos relacionados con el diagnoéstico: atencion médica,
exdmenes de sangre, electroencefalograma, neuroimégen.

7 Costos de desplazamientos hacia el centro de salud.

Costos de los FAE.

7 Costos de los casos refractarios: neuroimagenes, monitorizacién video
EEG, evaluacion neuropsicolégica, cirugia de la epilepsia.

7 Costos en atencion de salud mental: psicélogo, psiquiatra.

¥

Costos indirectos

El efecto de la enfermedad y del tratamiento en los pacientes es
normalmente estimado con relacién a sus efectos en la productividad en
el lugar de trabajo. Las epilepsias pueden disminuir la productividad si
los pacientes no pueden realizar tan bien su trabajo, piden permisos o
quedan desempleados.

~» Costos relacionados con el empleo:

Pérdida de horas de trabajo a causa de la epilepsia (consultas medicas,
ir a retirar los medicamentos), inasistencia laboral por las crisis.

7 Costo relacionados con el absentismo o fracaso escolar:

Dias de inasistencia a clases por consultas, crisis, fracaso escolar.

7 Costos relacionados con las horas empleadas por las familias en
gestiones médicas del paciente. Muchas veces los pacientes son
acompanados por familiares directos a sus controles. Mas dificil de
valorar es el trabajo, cuando éste no es remunerado Ej.: Labores
domésticas, cuidados de los nifios.

c) Costos intangibles

Son aquellos relacionados con el bienestar asociado con una mejor salud
o viceversa. Se habla de intangibles porque son muy dificiles de medir,
sin embargo, las encuestas muestran que suelen ser los mas penosos para
una familia. Una pregunta que nos podriamos hacer es, ;cuanto supone
el costo en baja autoestima, aislamiento social, inseguridad?

Al entender la diferencia entre los costos directos e indirectos y los costos

intangibles es posible tener una idea mas clara sobre los beneficios de
invertir en los servicios requeridos por la epilepsia. La inversién en el
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cuidado de la salud, involucra la consideracioén de los beneficios ganados
no solo desde la perspectiva de los servicios de salud, sino también de la
economia. Las personas con un buen control de la epilepsia tienen mas
probabilidades de poder trabajar, estudiar y contribuir tanto para si
mismas como para la sociedad. Los recursos disponibles para tratar la
epilepsia son escasos y se requieren realizar investigaciones en el area
econdmica de la salud.

Calidad de vida

Es un concepto relevante para establecer el prondstico de un paciente con
epilepsia y corresponde a la percepcion subjetiva del impacto de la epilepsia
y de su tratamiento en todos los aspectos de la vida de esa persona y que son
medidos mediante cuestionarios a los pacientes, los cuales abarcan su
funcionamiento fisico, psicolégico y social, asi como aspectos relacionados
con sintomas dependientes de la condiciéon o del tratamiento. La medicién
de la Calidad de Vida es mucho més que una escala diagnoéstica o una escala
de severidad de enfermedad o magnitud de sintomas. Las escalas existentes
fueron disefiadas originalmente para medir la calidad de vida en el adulto,
por la complejidad que implica su aplicacién en el nifio. El origen de las
escalas de medicion de la calidad de vida es esencialmente norteamericano y
europeo, sin embargo, ya existen versiones al espafiol y portugués sobre
calidad de vida. En 1995 se realiz6 en Argentina un estudio sobre calidad de
vida en nifios y adolescentes basado en una mezcla del Quality of Life in
Epilepsy (QOLIE) y el Health related Quality of Life, que constituy6 el primer
gran estudio al respecto en la regién. Los pacientes no solo sufren por sus
crisis, sino que la epilepsia influye sobre otros aspectos de su vida como por
ejemplo: desarrollo psicolégico, insercién social, insercién laboral, educacion,
aspectos econémicos, conduccién de vehiculos motorizados, deportes, vida
familiar, etc.

En el tratamiento de las epilepsias por lo tanto no solo se tratan las crisis,
sino que deben considerarse otros factores. Los pacientes relatan tener
restricciones en las actividades sociales. Los aspectos mas involucrados son
la disfuncién familiar, la baja autoestima, las menores oportunidades de
empleo, los mayores niveles de ansiedad y la depresién. La epilepsia ha
sido llamada la enfermedad de la estigmatizacién por excelencia.

El impacto emocional, profesional y social, es extremadamente variable en el
paciente con epilepsia, dependiendo de factores como tipo y control de las
crisis y personalidad del individuo. Por otro lado, el aspecto de las tradiciones
culturales y étnicas es posible aprovecharlo y puede influir favorablemente
en el prondstico.
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En una encuesta realizada en Chile el 34% de las mujeres con epilepsia afirma
sentirse muy desanimada, el 30% de los pacientes considera la calidad de
vida como regular y el 21%, percibe que el tener epilepsia les afecta en la
vida social. En Argentina, 27% de los adolescentes tenian miedo a morir du-
rante una crisis, el cual subia a 63% en sus padres. Un 71,4% de los padres de
la muestra estudiada se levantaba en la noche para ver como dormian sus
nifios. En el ambito escolar solo el 63% de los profesores eran informados de
la epilepsia de uno de sus alumnos, el 51% de los nifios informaban a sus
compafieros sobre la epilepsia, y el 11% de ellos sentian que eran
discriminados por sus compafieros (78). La calidad de vida de los pacientes
con epilepsia depende de un correcto diagnéstico, el tratamiento médico
adecuado, que no solo incluye la elecciéon del farmaco antiepiléptico mas
apropiado sino también de la informacion entregada sobre la epilepsia a los
pacientes y sus familias, la educacion necesaria para cambiar sus actitudes y
prejuicios, el desarrollo sociocultural, el apoyo de los sistemas ptublicos de
salud y los programas de educacién a la comunidad.

Con relacién a los aspectos econdmicos, sabemos que una educacion escasa
o incompleta del paciente contribuira a agravar su futuro econémico y social
y probablemente el pronéstico de su enfermedad. Los accidentes como
consecuencias de las crisis, son también un gasto no despreciable y encarecen
los seguros de salud en aquellos pacientes que tienen la oportunidad de
adquirirlos. Por otro lado en Latinoamérica, los presupuestos de salud son
escasos y las prioridades se enfocan hacia otras enfermedades. Otra limitacion
es la accesibilidad a los farmacos debido a sus costos.

En lo laboral existe discriminacion para obtener y mantener una fuente de
empleo. A pesar que en algunos paises desarrollados se estan creando leyes
para proteger a estos pacientes, no hay que olvidar que la educacién sani-
taria de los empleadores y los compafieros de trabajo es un buen camino, ya
que las leyes no cambian por si solas las actitudes de la poblacién. En algunos
estudios de paises desarrollados, la discriminacién laboral alcanza a un 30-
40%. En Latinoamérica no tenemos estudios actuales, pero las cifras deben
ser similares o mayores (80). En relacién con las leyes para conducir vehiculos
no existe una uniformidad y no se dispone de leyes laborales con criterio
para este tipo de problemas en la mayoria de los paises latinoamericanos.

Un gran namero de pacientes ve interferida su educacion (mas de un 40% en
la educacion primaria en algunas publicaciones de paises desarrollados) por
un sinntmero de factores como son: el tipo de crisis, grado de control de su
epilepsia, discriminacion social, estigma familiar, educacion familiar, nivel
econ6émico, nivel social, grado de interferencia de los medicamentos
antiepilépticos y trastornos del desarrollo asociados. En Brasil, aspectos
basicos como las enfermedades parasitarias (Neurocisticercosis), la atencion
materno infantil en algunos estados y los accidentes, son causantes de un
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gran namero de epilepsias, por lo que junto a la educacién debieran ser
prioritarios.

En paises desarrollados el presupuesto en salud alcanza como promedio al
7.5% del total del presupuesto de la nacién, en cambio en nuestros paises
llega en algunos apenas al 1%.

En la atencién en salud el carecer de un Programa Nacional de Epilepsia
contribuye a no tener organizados los aspectos educacionales, econémicos
ni de investigacién en epilepsia. En Chile en el afio 2004 se inicié un exitoso
Programa Nacional de Epilepsia, que se explicita en detalle en la secciéon 7 .4.

Grupos vulnerables
6.4.1. Lamujer

En los altimos afios se ha hecho cada vez maés relevante la necesidad
de dar una atenciéon médica adecuada a la mujer con epilepsia que
vaya mas alla del simple control de las crisis. El hecho de que el 25 %
de los pacientes con epilepsia sean mujeres en edad fértil, revela por
si solo la trascendencia de esta preocupacion. Entre los aspectos que
deben considerarse especialmente en este grupo de pacientes se
encuentran el efecto de los cambios hormonales en la evolucién de la
epilepsia, el impacto de la epilepsia y de los farmacos antiepilépticos
sobre la fisiologia reproductiva, las complicaciones asociadas a la
anticoncepciony el embarazo y el efecto de los farmacos antiepilépticos
sobre la salud 6sea.

Si bien atin no se dispone de evidencia de alta calidad, para resolver
en forma objetiva la conducta a tomar en relacién a varios de estos
aspectos, existe un extendido consenso entre los epileptélogos en
cuanto a cudl es el manejo méas adecuado de estas pacientes, lo que se
ha plasmado en variadas publicaciones. Muchos de los paises de
América Latina participan ademas en el proyecto colaborativo Euro-
pean and International Registry of Antiepileptic Drugs in Pregnancy
(EURAP), orientado al seguimiento de la embarazada con epilepsia y
del recién nacido.

A pesar de lo anteriormente expuesto, se hace evidente en los paises
de America Latina una brecha entre los conocimientos disponibles y
su aplicacion real en las mujeres con epilepsia. A modo de ejemplo,
es posible citar un estudio (72) efectuado en la Liga Chilena contra la
Epilepsia en el afio 2006, en el marco de la colaboracion EURAP. En
este estudio se encontré que el farmaco antiepiléptico mas utilizado
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por las embarazadas con epilepsia era el Acido Valproico, a pesar de
su conocido efecto teratogénico. S6lo un 21 % de las pacientes habia
planificado su embarazo y sélo un 47% se encontraba en profilaxis
con 4cido félico en forma previa al embarazo. Un 29% de las pacientes
que presento crisis tonico-clénicas generalizadas durante el embarazo.
Se observaron un 7% de abortos espontaneos y se observé otro 6% de
malformaciones severas en el recién nacido. Entre los altos factores
de riesgo para la presencia de malformaciones severas, se encontr6 un
alto porcentaje de biterapia (33%).

Claramente, la mejoria de atencién de las mujeres con epilepsia en
América Latina pasa por un esfuerzo por mejorar la educacién sani-
taria en las pacientes y en el equipo de salud integrando en forma
efectiva a los médicos gineco-obstetras. En nuestra experiencia, la
participacion en protocolos colaborativos de seguimiento de mujeres
embarazadas con epilepsia, constituye un elemento de sensibilizaciéon
significativo en relacion a este tema (73,74,75,76).

El adulto mayor

Si se considera que los adultos mayores constituyen un grupo de
rapido crecimiento en América Latina, que la incidencia de epilepsia
tiene una distribucién bimodal con un claro aumento a partir de los 65
afios y que la epilepsia constituye el tercer sindrome neurolégico en
frecuencia en este grupo etario, superado tinicamente por el accidente
cerebrovascular y las demencias, se puede apreciar la urgente
necesidad de contar con un manejo especifico para este grupo de
pacientes.

Entre las caracteristicas especificas a considerar en este grupo etario
estan la particular etiologia de las crisis epilépticas junto con las formas
de presentaciéon mas frecuentes y dificiles de identificar, como el estado
epiléptico no convulsivo. Se deben tener ademas consideraciones
especiales en cuanto a la farmacoterapia entre las que se encuentran
los cambios en la farmacocinética, la farmacodinamia, la mayor
susceptibilidad a los efectos adversos de la medicacion antiepiléptica,
la polifarmacia y las frecuentes enfermedades cronicas asociadas
incluyendo a los trastornos del suefio. Otra dificultad asociada a este
grupo de pacientes es la fragilidad psicosocial en la que muchas veces
se encuentran y las restricciones motoras y cognitivas a las que estan
sometidos. Es asi como en este grupo de pacientes esta expuesto a
una mayor probabilidad de una consecuencia catastréfica de las cri-
sis epilépticas, a una toma irregular de la medicacién antiepiléptica y
a la mayor presencia de trastornos del &nimo o cuadros depresivos.

39



Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica

Debido a las evidentes restricciones socioecondmicas de la regién, en
América Latina existen importantes limitaciones para un manejo
adecuado de este grupo de pacientes. En lo concreto, estas limitaciones
se centran en las dificultades socioeconémicas (que agravan
severamente los problemas psicosociales), en el escaso acceso a un
equipo de salud adecuadamente entrenado y en el escaso o nulo acceso
a farmacos antiepilépticos que presenten mejor tolerabilidad, menor
toxicidad y mejores caracteristicas farmacocinéticas. A modo de
ejemplo, pueden citarse las cifras de un estudio (77) efectuado en la
Liga Chilena contra la Epilepsia en pacientes con epilepsia mayores
de 60 afos, en el cual un 40% de los pacientes no contaba con un
estudio de neuroimagen y la mayor parte (53%) de los pacientes se
encontraba en tratamiento con Fenitoina o Carbamazepina.

Es posible sugerir algunas medidas minimas concretas a tomar en el
manejo de los pacientes adultos mayores con epilepsia entre las que
se cuentan: a) Educar al equipo de salud en el adecuado manejo de
estos pacientes, b) Contar con los instrumentos de deteccion precoz
adecuados para identificar las complicaciones mas frecuentes y hacer
un diagnéstico preciso de las dificultades en el manejo del adulto
mayor, c) Disponer de al menos los cuatro farmacos antiepilépticos
basicos (fenitoina, fenobarbital, carbamazepina y 4cido valproico), d)
Contar con estudios locales que permitan evaluar las verdaderas
limitaciones en el uso de farmacos antiepilépticos clasicos en nuestro
medio y establecer protocolos para evaluar la necesidad y el impacto
del uso de antiepilépticos de mayor costo en este grupo de pacientes
y e) Hacer un diagnéstico preciso de la condicién psicosocial de los
pacientes adultos mayores con epilepsia que lleve a disefiar estrategias
de intervencion costo efectivas en este grupo de pacientes.
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7. Iniciativas Regionales
a favor de la Epilepsia

7.1.

7.2.

Campaia global “Sacando a la epilepsia de las sombras”

La Campana “Sacando a la Epilepsia de las Sombras” fue lanzada formalmente
en Ginebra, el 19 de Julio del afio 1997, y corresponde a un acuerdo entre la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), La Liga Internacional Contra la
Epilepsia (ILAE) y el Bur6 Internacional para la Epilepsia (IBE) (80). En esta
accion conjunta, se esta tratando de lograr un nivel 6ptimo de conocimiento
de la epilepsia, hecho que no se habia logrado con anterioridad, pese a todos
los esfuerzos hechos individualmente por las instituciones ya mencionadas.
La estrategia de la Campafia ha incluido el desarrollo de dos vias paralelas y
simultdneas: a) mejorar el conocimiento y la comprensién de lo que es la
epilepsia y b) ayudar a los ministerios de salud a identificar las necesidades
y promover la educacién, la formacién, el tratamiento, los servicios, la
investigacion y la prevencion en el &mbito nacional.

Los objetivos principales de la Camparia Global contra la Epilepsia (GCAE)
son mejorar la aceptabilidad, el tratamiento, los servicios y la prevencion de
la epilepsia en todo el mundo. Para estos fines la estrategia disefiada
promueve la realizaciéon de acciones a nivel global, regional y nacional. En-
tre ellas destacan conferencias regionales, la elaboraciéon de declaraciones
regionales, informes regionales, congresos regionales, proyectos de
demostracién y distintos tipos de publicaciones. La primera fase finaliz6 el
afno 2001 y actualmente estamos en la tercera fase.

Proyectos de demostracion

Las mayores necesidades de acciones relacionadas con la epilepsia se
requieren en los paises en desarrollo. Los proyectos de demostracion
constituyen una herramienta de mucha utilidad para que estas acciones se
puedan realizar en un contexto de recursos minimos, y ademas servir de
modelo que pueda ser utilizado por otros paises de acuerdo a su realidad
local. Sirven para apoyar la provision de servicios de epilepsia por los
ministerios de salud, identificando las necesidades y promoviendo la
educacion, la formacién, los servicios, la investigacion y la prevencion. De
acuerdo a ello se han establecido los siguientes objetivos:
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Disminuir la brecha y el lastre fisico y social de las personas con epilepsia
mediante una intervencion en el nivel comunitario.

Educar y entrenar a los profesionales de salud.

Combatir el estigma y promover una actitud positiva por parte de la
comunidad hacia las personas con epilepsia.

Identificar y averiguar el potencial de la epilepsia.

Desarrollar en todo el mundo modelos para promover el control de la
epilepsia e integrarlo a los sistemas de salud de los paises participantes.

Los requisitos para que un pais sea seleccionado para un proyecto de
demostracién son su voluntad de participar, existencia de una oficina de
la OMS y la existencia de capitulos tanto de IBE como de ILAE. Ademas
se requiere un compromiso de garantizar una provisiéon adecuada(s) de
FAE sustentable en el largo plazo (2). Los primeros paises seleccionados
para desarrollar Proyectos de Demostracion en Latinoamérica fueron Ar-
gentina y Brasil.

Proyecto de demostracién en epilepsia en Brasil

El Proyecto de Demostracion (PD) brasilefio fue llevado a cabo por un
grupo multidisciplinario que incluye tres universidades - Universidad
Estatal de Campinas (Facultad de Ciencias Médicas, Facultad de
Educacién y Laboratorio de Periodismo), la Escuela de Medicina de Sao
Jose do Rio Preto, y UNESP (Facultad de Educacién) - y las Secretarias de
Salud Municipal de Campinas y de Sao Jose do Rio Preto (SJRP). La fecha
oficial de inicio para el Proyecto de Demostracion fue el 23 de septiembre
de 2002. EI PD empez6 con una fase nueva del GCAE en febrero del 2001.
Los PDs estan integrados con otros programas de salud para que puedan
ser sustentables. Ademas, los PDs deben contar con el compromiso de los
profesionales y las instituciones de salud. El marco de los PDs debe tener
tres partes:

~ Epidemiolégico: para evaluar el problema (brecha del tratamiento) y
definir la prevalencia de la epilepsia activa.

~» Educacional: involucra la capacitaciéon de los profesionales de la salud
y la educacién de la comunidad.

7 Intervencion: para disminuir la brecha del tratamiento.

Este se llev6 a cabo en el Distrito de Barao Geraldo en Campinas y los
Distritos de Santo Antonio y Jaguare en Sao Jose do Rio Preto. Las
instalaciones principales de este proyecto fueron los centros locales de
salud primaria de estos tres distritos. Los centros son dirigidos por las
autoridades locales de salud y sus centros terciarios de referencia son el
Hospital Universitario de Unicamp y la Facultad de Medicina de Sao Jose
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do Rio Preto (FAMERP). El personal de los centros llevé a cabo todas las
actividades. Dos sub-comisiones, tratamiento y desestigmatizacion, se
crearon para mejorar el desarrollo en estas areas importantes. Se constituy6
un comité asesor conformado por un representante de la OPS,
representantes de los capitulos brasilefios de la ILAE y el IBE, un miembro
asignado por el Departamento local de Salud Publica, y miembros lo-
cales.

Los objetivos principales del PD brasilefio son:

7 Evaluar los procedimientos que mejoren la identificaciéon y el manejo
de las personas con epilepsia en &reas urbanas, a través de un sistema
de atencion de salud primario preexistente y la participacion de la
comunidad.

7> Desarrollar un modelo de tratamiento de la epilepsia en el sistema de
atencion de salud primario que pueda ser aplicado en todo el pais.

Los objetivos especificos del PD brasilefio son:

1. Evaluar las practicas de manejo actuales (identificacion, tratamiento y
seguimiento) de los pacientes con epilepsia en las &reas urbanas del
pais.

2. Estimar: a) la prevalencia de las formas activas de la epilepsia, b) la
escala de la brecha del tratamiento a través de una metodologia de
descubrimiento de casos activos, c¢) los cambios que este proyecto
puedan dar a estas cifras en el 4rea de estudio.

3. Establecer la etiologia y los factores de riesgo asociados con la epilepsia
en la comunidad.

4. Reducir y erradicar las causas prevenibles de la epilepsia en la
comunidad.

5. Establecer el conocimiento, actitudes y practicas de la epilepsia entre
los médicos en el nivel de atencién primaria previo al estudio y luego
de que ellos hayan tenido una capacitacion en epilepsia.

6. Desarrollar normas técnicas para la identificaciéon, educacion,
tratamiento y seguimiento de los pacientes con epilepsia a nivel de
atencion de salud primaria.

7. Llevar a cabo un estudio de factibilidad en el tratamiento de las formas
de epilepsia usando FAEs de primera linea por parte de los médicos
de atencioén primaria.

8. Desarrollar estrategias para la implementaciéon de un programa
quirargico de bajo costo para el tratamiento de la epilepsia.

9. Desarrollar un programa para la educacién profesional continua de
los trabajadores de atencion primaria.

10. Promover la toma de conciencia ptblica en relacioén a la epilepsia a
través de un programa educacional dirigido a la comunidad.
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11. Promover la educacién continua para profesores de educacion basica
y secundaria, y la difusién de informacién sobre la epilepsia.

12. Desarrollar un programa para desestigmatizar la epilepsia y mejorar
la aceptacion social de los pacientes.

13. Desarrollar grupos de defensa y apoyo para las personas con epilepsia.

14. Reducir la carga econémica y social de la epilepsia en las &reas de
estudio.

La metodologia del PD brasilefio es una investigacion operacional enfocada
en la evaluacion de la calidad y los resultados (eficacia y eficiencia) y tiene
tres partes principales:

1. Estimacion epidemiolégica de la epilepsia, epilepsia activa no tratada,
estigma y aceptacion social. Se llevé a cabo una encuesta puerta a
puerta usando un cuestionario validado con un 95, 8% de sensibilidad
y un 97,8% de especificidad de selecciéon de la epilepsia y las
condiciones econémicas.

2. Intervenciones médicas para mejorar el diagnostico y tratamiento,
seguimiento y los procedimientos de referencia. Identificar a los
pacientes con epilepsia activa, definir la brecha del tratamiento y estado
social. Disponibilidad de un tratamiento con FAEs de primera linea
(CBZ, PHT, PB, y VPA). El escenario principal fue el centro de atencién
de atencién primaria que referird a los pacientes al hospital para la
evaluacion y confirmacioén de la epilepsia cuando sea necesario. El
resultado de la intervencién fue medido basdndose en el namero de
crisis, y subjetivamente a través de la mejora de su bienestar (por el
médico y por el paciente o tutor).

3. Educacién e intervencién social para el profesional de la salud y los
legos. Hay modulos de capacitaciéon que incluyen epidemiologia de
la epilepsia, clasificacion de las crisis y los sindromes epilépticos,
etiologia, tratamiento, diagnéstico médico diferencial, manejo de la
epilepsia en mujeres y nifios, la naturaleza del PD y los formularios a
ser llenados. Los profesores fueron capacitados usando un moédulo
de 36 horas que se enfoca en la ética y la epilepsia. Antes de la
capacitacion, tanto los profesionales de la salud como los profesores
fueron evaluados en relacién a su conocimiento, actitudes y percepcion
de la epilepsia y seis meses después se repiti6 la evaluaciéon. Un
enfoque similar fue necesario en la comunidad, primero con una
evaluacion del estigma en la epilepsia y seguido por campafias en
television, radio, areas abiertas, etc. y una reevaluacion al final del
estudio.
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REPORTE DE LA IV CAMPANA GLOBAL DE TALLERES - PROYECTO DE
DEMOSTRACION BRASILENO

Paula T. Fernandes, Ana Lucia A. Noronha, Ley Sander, Carlos Acevedo, Li M. Li.
ASPE (Asistencia a la Salud de Pacientes con Epilepsia).

Desde el 2002 ASPE ha llevado a cabo el Proyecto de Demostracién (PD) en Brasil,
como parte de la Campafia Global “Sacando a la Epilepsia de las Sombras”, liderado
por la OMS, ILAE e IBE. El objetivo principal del PD es desarrollar un tratamiento
modelo para personas con epilepsia en establecimientos de salud primarios. Este
proyecto ha cubierto zonas de Campinas y Sao Jose do Rio Preto, ambas en el estado
de Sao Paulo. Se establecié un grupo de trabajo para evaluar las estrategias para
expandirlo a nivel nacional. El PD se llevé a cabo en seis fases como se ve a
continuacion en la figura 1:

FaseI:
» Encuesta epidemiolégica.
» Establecimiento del caso.

Fase II:
» Capacitacion de los profesionales de la salud.
» Capacitacion de profesores de educacién primaria y secundaria.

Fase III:
» Identificacién del estigma en la comunidad.

Fase Nacional:
» Implantacién en otros lugares.

FaseIV:
» Campafia en los medios de comunicacion.

Fase V:
» Encuesta epidemiolégica.
» Identificacion del estigma.

Fase VI:
» Andlisis de los datos.

El PD brasilefio se cerr6 oficialmente durante el IV Taller de la Campana Global
“Sacando a la Epilepsia de las Sombras”, que se efectud el 4 y 5 de Mayo del 2006,
en Campinas. Asistieron mas de 40 personas, incluyendo al Profesor Li Li Min,
Coordinador del PD, Profesor Ley Sander, Coordinador Cientifico de la Campana
Global, Dr. Carlos Acevedo, Presidente de la Comision Latino Americana de Epilepsia
y el equipo que estaba a cargo del PD. El taller tuvo dos partes, la primera reviso los
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resultados del proyecto y la segunda, discuti6 el establecimiento de una Politica
Nacional de Epilepsia.

Las conclusiones de cada fase son:

= Fase I - Encuesta Epidemioldgica: La prevalencia de la epilepsia en Brasil es
similar a la de otros paises de escasos recursos, y la brecha en el tratamiento es
alta. La epilepsia es més prevalente entre los mas desposeidos y los ancianos
(mayores de 59 afios) que mayormente padecen de epilepsia activa. Sin embargo,
la brecha del tratamiento es similar entre las diferentes clases sociales. Ademas,
se requiere con urgencia el compromiso del sistema de salud brasilefio en pos
de mejorar la calidad del manejo de la salud para personas con epilepsia y de
contar con un suministro regular y consistente de FAEs.

= Fase II - Cursos de Capacitacién: Los cursos de capacitacion fueron divididos
en tres partes: para profesionales de la salud, duplicadores y profesores. Los
cursos de capacitacion para los profesionales de la salud promueven la seguridad
para lidiar con pacientes con epilepsia, mejor conocimiento de la condicién,
menos creencias y mitos sobre la epilepsia, mas conocimiento de cémo manejar
las FAEs y menos referencias a neurélogos. El curso de los duplicadores
promueve los costos bajos y las acciones altamente efectivas en el manejo de la
epilepsia y que se puedan expandir rdpidamente en cursos de capacitacion a
nivel nacional. El curso de capacitacion para profesores es efectivo y tiene un
efecto a largo plazo en el conocimiento, actitud y percepcién de los profesores
de colegios primarios.

= Fase III - Identificacién del estigma: La investigacion llevada a cabo en 1850
personas de la comunidad mostré que las actitudes sociales y sentimientos
negativos observados en ciertos segmentos de la comunidad pueden crear
conductas inadecuadas, dificultades en las relaciones sociales, trabajo, colegio y
consecuentemente perpetuar el estigma en la sociedad. La magnitud del estigma
es diferente dentro de los distintos segmentos de la sociedad local (género, clase
social, nivel escolar y religion) y por esta razén, las campafias en medios masivos
deberian apuntar a estos segmentos sociales para asi combatir el estigma y mejorar
la aceptacion social de las personas con epilepsia.

= FaselV - Medios de comunicacién: Observamos que las expresiones idiomaticas
influencian la percepcién imaginaria y tienen consecuencias en la percepcion
del estigma relacionada con la epilepsia. En este contexto, deberiamos considerar
el uso apropiado del lenguaje ya que es de vital importancia para sacar a la
epilepsia de las sombras. Ademas, las campanas efectivas en medios masivos
deberian considerar el lenguaje especifico de los diferentes segmentos de la
sociedad para asi eliminar etiquetas y mejorar la aceptacion social y reducir el
estigma.
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Fase V-VI - Andlisis de datos: Con este PD, desarrollamos un modelo de
tratamiento para la epilepsia para el nivel de salud primario basado en sistemas
de salud existentes articulados en acciones estratégicas centradas en los
proveedores en el cuidado de la salud y la comunidad. Demostramos que al
usar nuestro modelo, las personas con epilepsia pueden ser tratadas
efectivamente en el nivel de atencién primaria, con una reduccién importante en
la frecuencia de la crisis, como también en su bienestar general. Este modelo
puede ser aplicado a nivel nacional.

Fase Nacional: Los médulos creados y desarrollados en este PD (capacitacion,
eliminacioén del estigma, red social) pueden implantarse y adecuarse facilmente
a las necesidades de cada region del pais.

7.2.2. Proyecto de demostracion en epilepsia en Argentina

El proyecto demostracion se llevé a cabo en la ciudad de Concepcion del
Uruguay (provincia de Entre Rios) de aproximadamente 80.000 habitantes.
El protocolo para el desarrollo del programa fue escrito en inglés y
espafiol. Se cre6 un comité de ética en la provincia de Entre Rios para la
aprobacion y control del proyecto. También se elaboré un presupuesto
para los dos primeros afios del programa correspondientes al estudio
epidemiolégico. El proyecto conté ademas con la aprobacion de la
representacion local de la OPS, autoridades politicas y de salud local,
provincial y nacional, como asi también de la Liga Argentina Contra la
Epilepsia y Ayuda Lucha Contra la Epilepsia. E1 PD incluy6 un programa
educativo a publico general, docentes y sacerdotes en la ciudad de
Gualeguaychu y el desarrollo de médulos de capacitacién para médicos,
enfermeras, tripticos, etc. No hay avance en estos tltimos tres afios luego
de haber finalizado la prueba piloto por problemas presupuestarios.

Proyecto “ Atencion integral de enfermedades prevalentes en el nifio (AIEPI)”

AIEPI fue una iniciativa iniciada por la OMS y UNICEEF en el afio 1995 y cuyo
objetivo es reducir la morbimortalidad de enfermedades prevalentes en el
nifio. Esta basada en intervenciones clinicas existentes y evaluadas y en
medidas de prevencién cuya estrategia operativa tiene los siguientes
componentes:

Componente clinico: disefiado para mejorar las destrezas del personal de
salud.

Componente material: apunta a aspectos fundamentales de la atencién de
salud como son la provision de farmacos y de los materiales necesarios.
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Componente comunitario: orientado a mejorar el conocimiento, educacién y
motivacion de padres, familias, nifios, y cuidadores de nifios sobre practicas
y procedimientos que lleven a un crecimiento y desarrollo saludable en el
nifno.

En este sentido se plantea la estrategia para mejorar el control de la epilepsia
en Latinoamérica:

PROBLEMA:

El elevado ntimero de pacientes no tratados en los paises en desarrollo puede
ser correlacionado con la falta de especialistas y de exdmenes especializados.

Posibles soluciones:

Modificar el paradigma de que la epilepsia es siempre un problema para
especialistas. En vez de ello, comprender a la epilepsia como un problema
de salud publica relacionado con los sistemas de atencion primaria de salud.

PROBLEMA:

Precision diagnostica. El diagnostico de epilepsia requiere de una anamne-
sis completa del evento indice o bien la observacién de un episodio
convulsivo. El diagnéstico descansa en el conocimiento y esta sujeto al juicio
del profesional de la salud y ala comprension de la naturaleza de los sintomas.

Posibles soluciones:

+ Capacitar al profesional de salud a interrogar y a comprender la calidad
de la informacién disponible y establecer, clarificar e identificar el mejor
tratamiento disponible para cada caso.

¢+ Mejorar la educacién que se imparte en el nivel primario.

¢+ Perfeccionar el uso racional de técnicas diagnosticas como EEG, Resonancia
Nuclear Magnética y la red de referencia.

PROBLEMA:

Falta de tratamiento relacionada con dificultades en la adquisiciéon de los
FAEs.

Posibles soluciones:
Elecciéon de FAEs que combinen eficacia, costo y tolerancia, teniendo en cuenta

el acceso, disponibilidad y distribucién de los FAEs en los paises en
desarrollo.
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PROBLEMA:

El estigma que rodea a la epilepsia puede afectar la busqueda de tratamiento.
Existen atin lastres sociales, culturales y legales involucrados.

Posibles soluciones:

Promover la entrega de informacién adecuada hacia los pacientes y la
poblacién general para rechazar los tabtes, incluyendo alumnos y profesores.
Lanzamiento de campafias educativas y trabajar con ONG.

PROBLEMA:

El peso de los problemas emocionales y la posibilidad de actitudes parentales
negativas en las familias de nifios con epilepsia pueden afectar los resultados.

Posibles soluciones:

Fomentar la adquisicién de conductas familiares positivas, incluyendo
dindmicas psicolégicas grupales para padres. Promover la educacién del
equipo de salud respecto a los aspectos psicosociales de la epilepsia.

La OPS inici6 la implementacién de la estrategia AIEPI en Latinoamérica
enfocdndose en las infecciones respiratorias agudas, diarrea, sarampion,
malaria y desnutricién. El éxito logrado con esta iniciativa hizo que la OPS
estudiara la posibilidad de ampliar el universo de trastornos incluidos en la
estrategia AIEPI y asi fueron agregados exitosamente guias para asma, dia-
betes, maltrato infantil y la epilepsia. Es asi como se realiz6 en el mes de
Noviembre del afio 2003 en Campinas, Brasil, una primera reunién de expertos
dirigida por el Dr. Claudio Miranda y en la cual se dio inicio a la estrategia
AIEPI para la epilepsia en Latinoamérica. En esta reunion se elaboré un
flujograma operativo y las lineas generales del médulo de capacitacién. En
Diciembre del afio 2004 se efectud una segunda reunién en Cuenca, Ecuador,
nuevamente bajo la direccién del Dr. Claudio Miranda, en la cual se analiz6
la realidad de los servicios de salud de varios paises de la region y se analiz6
el resultado de una prueba del instrumento elaborado para capacitar a los
médicos de atencién primaria en el diagnostico de la epilepsia, realizado
por el Dr. Arturo Carpio de Ecuador, y en la cual se estableci6 que el
instrumento tenia una sensibilidad y aplicabilidad adecuadas para los
objetivos de la estrategia AIEPI y se eligi6 a Ecuador y Perti como los paises
en los cuales se iban a iniciar los planes pilotos para Latinoamérica en el
curso del afio 2005 (80). Las expectativas de la estrategia AIEPI son que
mediante esta forma simplificada de diagnosticar y tratar las epilepsias mas
frecuentes y benignas del nifio, mediante un médulo elaborado por expertos,
sea posible modificar el paradigma de que el especialista es esencial en el
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manejo de todas las formas de epilepsia y dejar a estos solo las formas
complejas de epilepsia y de esta manera solucionar los casos mas simples y
frecuentes de epilepsia infantil en el nivel primario de salud, logrando de
esta manera llegar a un gran universo de nifios no diagnosticados ni tratados
y asi disminuir en forma significativa la morbimortalidad asociada a la
epilepsia. La aplicaciéon del modulo completo con los médicos generales en
las zonas rurales, atin esta pendiente por falta de financiamiento.

Planes Nacionales de Epilepsia

Son pocos los gobiernos que, por iniciativa propia se han preocupado de la
epilepsia como enfermedad prioritaria, siendo esta patologia uno de los
mayores problemas de Salud Publica en los paises en desarrollo y una
medicion indirecta del nivel socioeconémico de la poblacién. El amplio
margen existente (brecha) en los aspectos de su prevencién, educacion,
diagndstico y tratamiento con relacion a las necesidades de la poblacién,
obligan a los gobiernos a invertir en ella.

Solo el 34% de los paises de Latinoamérica y el Caribe tienen politicas pablicas
relacionadas a epilepsia (111). En Mayo del afio 2002, en Foz de Iguazt en el
transcurso del 2° Congreso Regional Latinoamericano se desarrollo un panel
de expertos en el cual fueron presentadas distintas opciones de plan de salud
hacia la epilepsia. En Brasil, el Ministerio de Salud elaboré protocolos clinicos
y normas en el manejo de personas con epilepsia en el afio 2002, con el apoyo
de especialistas y el Departamento de Sistemas y Redes Asistenciales. En
Cuba los estudios epidemiolédgicos en epilepsia muestran una prevalencia
entre 3,3 a 6,2 /1000 habitantes. Estas cifras son consideradas como no
indicadores de considerarla como una enfermedad prioritaria entre los planes
de salud gubernamentales (108).

En México a contar de Octubre de 1984, fecha en que se menciona en el Diario
Oficial, el Departamento de Proyectos Prioritarios en Salud crea el PPE
(Programa Prioritario en Epilepsia), cuya funcién principal es de normar,
coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y acciones para una solucion
a los problemas de las personas con epilepsia. Se formularon objetivos de:

Reducir la incidencia de la epilepsia.

Generar informacion al puablico, pacientes y familiares.

Fomentar programas de ensefianza en epilepsia a nivel de Pre y Post grado.
Coordinar y fomentar la investigacion en epilepsia.

Crear centros de atencion en epilepsia.

Se editaron normas para el manejo del paciente con epilepsia en los 3 niveles
de atencién y un sistema de evaluacion y supervision del programa.
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Programa Nacional de Epilepsia en Chile

En Chile en el afio 1999 con el apoyo de la Sociedad Chilena de Epilepsia, el
Ministerio de Salud nombré un “Grupo Normativo en Epilepsia”, integrado
por distintos tipos de profesionales relacionados con la epilepsia que
formularon las bases de un Plan Ministerial para esta enfermedad (103). Este
grupo definié politicas de accién con miras a lograr la disponibilidad
progresiva de recurso humano calificado en atender personas con epilepsia,
mantener un proceso de formacién continua de los integrantes de los Equipos
de Salud del Programa de Epilepsia, definir la tecnologia necesaria para el
desarrollo apropiado del Plan Nacional, desarrollar la atencién de la epilepsia
a nivel regional, lograr la incorporacién de la epilepsia a la propuesta de
Reforma de Salud, apoyar la incorporaciéon activa de la familia en el proceso
de autocuidado del paciente, desarrollar un proceso de coordinacién y apoyo
mutuo con organizaciones internacionales como la ILAE, Bur6 Internacional
para la Epilepsia, OMS/OPS, Liga Chilena contra la Epilepsia y con la
Sociedad Chilena de Epileptologia. Finalmente consider6 fundamental para
el desarrollo del Plan en Epilepsia el nombramiento de una persona como
encargada de Programa a Nivel de Ministerio de Salud.

Para lograr como objetivo final, un manejo agil y completo de Programacion
en Epilepsia a través de todo el Sistema de Salud, el Grupo Normativo
formul6é un modelo bésico que comprendi6 3 pilares.

1. Diagnostico y evaluacion
2. Normativo.
3. Formulacién del Programa

Objetivos:

® Actualizar la Norma Técnica en epilepsia, considerando que la dltima
vigente data del afio 1990.

® [ograr establecer una estructura organizada del Programa desde el Nivel
Ministerio de Salud a los Servicios de Salud, mediante la definicién de
una Red Asistencial.

e Difundiry lograr la implementacion, evaluacién y monitoreo permanente
de la norma técnica y de la norma administrativa en todos los niveles de
ejecucion del programa en el pais. Mantener el proceso de actualizaciéon
permanente de las normas.

® Proponery apoyar el desarrollo de un programa de formacioén en epilepsia
de manera continua a los equipos de salud.

® Conocer la realidad epidemiolégica de la epilepsia en Chile y utilizarlo
como marco de referencia para el desarrollo del Programa

® Desarrollar un programa de educacién en el tema hacia la comunidad,
organizaciones sociales, ONG y otros.
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® Proponer a los organismos formadores de profesionales de la salud los
contenidos a ser integrados en los curriculum de las diferentes Escuelas
de las Carreras de Salud.

® Efectuar y mantener actualizado un estudio de costos de la atencién de
los pacientes con epilepsia, segtin el nivel y tipo de diagnéstico, que sirva
de referencia para la readecuacion permanente del Programa en términos
de recursos.

® Detectar dreas deficitarias en regulacion sobre aspectos legales, laborales
y educacionales de las personas con epilepsia.

Metodologia
1. Justificacion:

Se elabor6 y edité un documento cuyo contenido principal fue el andlisis
del impacto que significa la epilepsia en materia de salud, de calidad de
vida y de costos reales para el paciente y su familia. Se concluyé que la
epilepsia afecta en Chile a mas de 250.000 personas, que tiene buen
prondstico en el 70% de los casos cuando es bien tratada, que tiene una
mortalidad superior a la poblacién general, con un costo considerable
para el paciente, familia y sociedad y también, que existe una inequidad
para el acceso a obtener un diagndstico y tratamiento oportuno.

2. Encuesta Nacional de epilepsia (104):

En el mes de Junio del afio 2000 se distribuy¢ a través del Ministerio de
Salud, una encuesta Nacional a nivel de los 28 Servicios de Salud para
conocer la situacion de las distintas regiones del pais, en cuanto a
programas locales, recursos fisicos y humanos, educaciéon y grupos de
pacientes organizados. Se obtuvo respuesta en el 80,6% de las encuestas
solicitadas. Los resultados estan publicados en el libro “Politica y plan
nacional para la epilepsia en Chile” (104), editado y distribuido por el
Ministerio de Salud junto a las Normas Técnico-Administrativas.

3. Formacion de Subcomisiones:

Se distribuy6 el trabajo en 6 subcomisiones, cada una de ellas formada
por 2 o 3 integrantes del Grupo Normativo, mds otras personas expertas
en el tema. Esta lista de expertos estaba formada por 5 a 8 personas,
dependiendo de la Subcomisién especifica. Sin embargo, en el caso de
las Subcomisiéon de Normas Técnicas, se solicité ayuda a un grupo de
colaboradores para el andlisis de temas especiales (105).

Las Subcomisiones formadas fueron las siguientes: Subcomisioén de
Normas Técnicas, Subcomision de Normas Administrativas, Subcomision
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de Costos, Subcomisién de Educacién, Subcomision de Epidemiologia y
Subcomisién de acreditacion.

Formulacion de productos, criterios, estaindares de calidad e indicadores
en epilepsia:

Se elaboré un documento (107) que permitird evaluar y monitorear
conjuntamente la calidad de la atencién de cada Programa de Epilepsia
Regional. Este documento llamado “Productos, Criterios y Estandares
de calidad e Indicadores” en epilepsia, nos da Planes de Monitoreo,
Criterios y Estandares para Productos, ademds de Instrumentos de
evaluacién, en los 3 niveles de atencion disefiados en el Programa.

Plan Piloto:

Con el objetivo de mostrar resultados del Programa de Epilepsia y tomar
conocimiento de las dificultades posiblemente encontradas a nivel local,
con fecha 1 de agosto de 2001 se puso en marcha un Plan Piloto en el
Servicio de Salud Metropolitano Oriente.

Incorporacion del Programa a los cambios sanitarios en la Reforma de
Salud en Curso:

Se logr¢ la incorporacién de 2 proyectos (1 en atencién nivel primario y 1
en atencion nivel terciario quirargico) al Programa de Acceso Universal
de Garantias Explicitas de la Reforma de Salud.

Nombramiento de Encargado de Programa de Epilepsia.

Con fecha 2 de enero del afio 2004 se inicia, por primera vez en Chile, el
trabajo de un Encargado de Programa de Epilepsia en el Ministerio de
Salud.

Las comisiones de trabajo finalizaron su trabajo con la elaboracién de un
manual que establece una norma administrativa para la ejecucion del
programa de Salud y en el cual se establecen las redes asistenciales y su
forma de operar integrando los 3 niveles de atenciéon y creandose un cargo
de encargado de Programa Nacional de Epilepsia asignandoselo a un
epileptélogo. Ademas se elaboré un manual con la norma técnica que
incluye una informacién cientifica basada en la evidencia médica y que
entrega los contenidos necesarios para que la clasificacion, estudios
diagnosticos y esquemas de tratamiento sean uniformes. Este programa
nacional esta siendo testeado mediante un programa Piloto en Santiago
de Chile, previo a su desarrollo a nivel nacional.
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Un disefio como este Plan Nacional de epilepsia constituye uno de los
modelos que se pueden implementar en los paises de la regién y en el
cual se optimizan los recursos del estado y se prioriza la epilepsia dentro
de los planes nacionales de Salud, se integran asociaciones cientificas
(ILAE) y de pacientes (IBE), programas de salud del estado y se incorpora
y organiza a los pacientes con un gran énfasis en lograr una mejor calidad
de vida para ellos y mejorar su adherencia al tratamiento.

El Grupo Normativo de epilepsia definié las necesidades de
medicamentos antiepilépticos en los 3 Niveles de Atencién (106).
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Organizacion de los
Sistemas de Salud en el
mundo.

Definicion de los establecimientos Recursos de FArmacos

en el Nivel Primario en Chile

Antiepilépticos en el nivel

Nivel Primario

Primario

* Primera consulta Médica
* Conocimiento menor
pero mas general

* Problemas de salud
frecuentes.

* Patologias crénicas

* Médicos Generales

* Establecimientos de baja
complejidad de atencién:

*Consultorios con postas rurales

* Centro de Salud.
* Centro de Salud Familiar.
* Hospital tipo Cy D.

* Fenobarbital

* Carbamazepina
* Acido Valproico
* Clobazam

* Clonazepam

* Ethosuximida

Organizacion de los
Sistemas de Salud en el
mundo.

Definicidon de los establecimientos
en el Nivel Secundario en Chile

Recursos de Farmacos
Antiepilépticos en el nivel

Nivel Secundario Secundario
* Atencion Especializada Establecimientos de mediana * Fenobarbital
de Neurologia general Complejidad de atencion * Fenitoina

* Centro de Referencia
Salud.

* Centro de Diagndstico
Terapeutico.

* Consultorio Adosado de
Especialidades.

* HospitalestipoAy B

* Carbamazepina

* Acido Valproico

* Clobazam

* Clonazepam

* Ethosuximida

* Niveles Plasmaticos de
antiepilepticos

Organizacion de los
Sistemas de Salud en el
mundo.

Definicion de los establecimientos
en el Nivel Terciario en Chile

Recursos de Farmacos
Antiepilépticos en el nivel

Nivel Terciario

Terciario

* Forma mas Especializada
de tratamiento médico
o quirdrgico

Establecimiento de alta complejidad

de atencion:

* Hospital tipo Acon un Policlinico
de epilepsia refractaria y camas para

personas con epilepsia.
* Pabellones quirurgicos
* Especialidades de apoyo

* Medicamentos
antiepilépticos de tercera
generacion

* ACTH
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Declaracién Latinoamericana sobre Epilepsia (9/9/2000)

En el marco de la Campafia Global contra la Epilepsia, las Comisiones de
Asuntos Latinoamericanos de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE)
y del Bur6 Internacional para la Epilepsia (IBE), la Organizacién Panamericana
de la Salud/ Organizaciéon Mundial de la Salud (OPS/OMS), UNICEF para
América Latina y el Caribe, la Oficina Regional de Educacion para América
Latina y el Caribe de la UNESCO, el Ministerio de Salud de Chile,
organizaciones de personas con epilepsia y padres de nifios con epilepsia y
representantes de las Ligas Nacionales contra la Epilepsia de los paises de
Latinoamérica y del mundo, el 9 de Septiembre del afio 2000 en Santiago de
Chile, unanimemente declaran que:

La epilepsia es un trastorno neurolégico que cuando no es tratado
adecuadamente, origina severos problemas fisicos, psicolégicos, sociales
y econémicos, agravados por los niveles de pobreza en la totalidad de los
paises latinoamericanos.

Al menos cinco millones de personas o probablemente mas, tienen
epilepsiaen Latinoamérica y més de tres millones no reciben tratamiento.
La epilepsia puede ocurrir a cualquier edad, principalmente en nifios y
adolescentes, pero también afecta de manera importante a las personas
de la tercera edad.

La falta de deteccion y tratamiento adecuados agrava el pronéstico y en
consecuencia el impacto social y econémico.

La mortalidad de las personas con epilepsia es mas alta que la esperada
para la poblacién general.

Con tratamiento apropiado la gran mayoria de las personas con epilepsia
pueden controlar sus crisis y mejorar significativamente su calidad de
vida.

El costo directo e indirecto de la epilepsia en Latinoamérica es elevado y
puede ser reducido con medidas de control efectivas.

Llamamos a los gobiernos de Latinoamérica, a las organizaciones
nacionales y regionales, privadas y publicas, a todos los organismos
proveedores de salud y a la sociedad en general, a unirse para tomar una
enérgica y decidida accion, con el objeto de hacer realidad el lema de la
Campana Internacional contra la Epilepsia lanzada por la OMS/OPS-ILAE-
IBE: “Sacando a la Epilepsia de las Sombras”.

Especificamente convocamos a:

Mejorar la comprension publica de la epilepsia con el objeto de reducir el
estigma que ella produce.
Luchar contra la discriminacién de las personas con epilepsia en todos

56



7.6.

7.7.

Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica

los ambitos sociales, con especial atencién a los ambitos escolares y
laborales.

® Educar a las personas con epilepsia y a sus familias para que comprendan
su condicién, facilitindoles un tratamiento adecuado y favoreciendo en
ellas su realizacién personal.

e Fortalecer la atencién primaria, enfatizando la prevencion, el diagnéstico
y el tratamiento, a través de la capacitacion de los profesionales que acttan
a esos niveles.

® Asegurar la disponibilidad de equipamiento moderno, facilidades de
capacitacion de personal, acceso a toda la gama de medicamentos
antiepilépticos, a la cirugia y a otras formas de tratamiento eficaz.

® Fomentar la investigacion y la educacion en todos los aspectos de la
epilepsia.

e Favorecer un estrecho contacto entre los gobiernos, la sociedad en gen-
eral, con ILAE, IBE y OPS/OMS para lograr el desarrollo de proyectos
estratégicos y movilizar recursos para el control de la epilepsia.

® Desarrollar planes nacionales para la epilepsia en todos los paises de
Latinoamérica.

® Apoyar la publicaciéon de un documento sobre el estado de la salud
publica de la epilepsia en Latinoamérica.

® Promover la promulgacion de leyes a nivel nacional e internacional que
permitan la implantaciéon de politicas de salud en concordancia con las
iniciativas propuestas.

Congresos regionales

Desde el afio 2000 y en forma regular cada 2 afios se realiza un congreso
regional sobre epilepsia en Latinoamérica. El congreso es organizado en
conjunto entre ILAE e IBE. Los temas que se incluyen en su programa cientifico
incluyen los temas cientificos y sociales mas actuales y relevantes en el campo
de la epilepsia, y se cuenta con el apoyo total de ILAE-IBE en la organizacion
y financiamiento del congreso.

Dia Latinoamericano de la Epilepsia

Con ocasion del primer congreso regional latinoamericano realizado en
Santiago de Chile se estableci6 oficialmente el dia 9 de septiembre como dia
Latinoamericano de la epilepsia. Desde esa fecha en adelante todos los afios
se realizan multiples actividades educativas en ese dia en muchos de los
paises de la region.
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Textos Educativos

En el afio 2004 se edit6 un texto de epilepsia dedicado a los médicos de la
region y escrito por especialistas de la region. Este texto fue lanzado en el
Congreso Mundial de Epilepsia realizado en Lisboa (Portugal), en el afio
2003. Existe un segundo libro dirigido a los pacientes que fue lanzado en el
Congreso Regional Latinoamericano de Epilepsia realizado en Guatemala
en el afo 2006.
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8. Recomendaciones

Es necesario dar a conocer a los gobiernos de los paises de Latinoamérica la
magnitud y la realidad de la epilepsia como un trastorno neurolégico frecuente
y severo en nuestra region.

Es necesario emprender estrategias dirigidas a corregir esta realidad, por lo que
se sugieren

a) Medidas de prevencion:

4 44843
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Atencion profesional del parto.

Campaiias de vacunacion.

Mejorar la higiene ambiental especialmente en infestaciones parasitarias
del SNC.

Prevencién de accidentes particularmente traumatismos craneanos
asociados a vehiculos.

Fortalecer la atencién primaria de salud.

Entrenamiento regular del personal de salud especialmente en epilepsia.
Establecer a la epilepsia como una prioridad en los planes de salud.
Establecer nexos entre los programas de epilepsia y de salud mental.
Asegurar la disponibilidad de equipos modernos, FAE genéricos de
6ptima calidad, acceso a la cirugia de la epilepsia y otras formas de
tratamiento.

Programas nacionales de epilepsia a tres diferentes niveles: primario,
secundario y terciario.

A nivel politico:

Es necesario estrechar los vinculos entre los gobiernos, las autoridades de
salud, y del trabajo, con OMS /OPS, IBE e ILAE con el objetivo de desarrollar
proyectos conjuntos para lograr un mejor control de la epilepsia.

Se sugiere:

&

&

Fortalecer la unién estratégica entre los gobiernos y los protagonistas de
la Campania global “Sacando a la Epilepsia de las Sombras”.

Mejorar el conocimiento sobre la epilepsia a nivel de Gobierno y del poder
legislativo.
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= Promover legislaciones a favor de las personas con epilepsia y en contra
de las discriminaciones que ellas sufren. (Ej. Declaracion de los jovenes
en el Parlamento chileno en Septiembre de 2004).

= Estimular el desarrollo de nuevas iniciativas en el disefio de tratamientos
para la epilepsia como son los Proyectos de Demostracion y la estrategia
AIEPL

= Fomentar el desarrollo de ONG, como por ejemplo la existencia de
capitulos IBE, ILAE en todos los paises de la region.

= Publicacién de un Atlas sobre recursos disponibles para epilepsia en la
region.

= Publicacién de un Reporte regional sobre la epilepsia.

A Nivel Econémico:

Es necesario demostrar a los gobiernos que los gastos que se realizan en salud
tienen una alta rentabilidad costo-beneficio tanto para las personas como para
el estado e incluye multiples beneficios en aspectos que tienen que ver con
mejorias en la educacion, el trabajo, los accidentes y la mortalidad.

Se sugiere:

= Aumentar el presupuesto que los gobiernos dedican a la salud.
= Iniciar estudios para conocer la magnitud econémica real que implica la
epilepsia para el estado.

A nivel educacional:

Mejorar el conocimiento que se tiene sobre la epilepsia a nivel Internacional,
Nacional, Comunitario, familias e individuos para disminuir el estigma, los
prejuicios, la ignorancia y la discriminaciéon que sufren las personas con
epilepsia.

Se sugiere:

Incorporar el componente social a los programas nacionales de epilepsia.
Mejorar el conocimiento publico de la epilepsia.

Promover el desarrollo de organizaciones de pacientes.

Reunir los materiales educativos existentes y adecuar los contenidos a
las realidades culturales de la poblaciéon Latinoamericana.

Desarrollar programas para mejorar la calidad de vida de aquellas familias
que cuentan con uno de sus miembros con epilepsia.

= Sensibilizar a los medios de comunicacioén, para disponer de una tribuna

134040
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regular y lograr una visién objetiva y positiva de los problemas reales
vinculados a la epilepsia.

= Realizacién en forma regular de campatas educativas dirigidas al ptblico
en general. EJ .: Celebracion del dia Latinoamericano de la epilepsia.

= Disponer de una Pagina Web con informacién actualizada.

= Intervenciones educativas a nivel escolar tanto para alumnos como para
profesores.

= Cursos de educacion continua via Internet.

= Mejorar los contenidos de la ensefianza sobre epilepsia en las carreras de
pedagogias y en las carreras de la salud especialmente en medicina y
enfermeria.

= Propender a la creacién de la sub-especialidad de epilepsia y facilitar el
intercambio de especialistas entre los paises de la region, particularmente
hacia aquellos més desarrollados.

= Promover la realizacién de congresos regionales que permitan la
participacion de pacientes y especialistas en la epilepsia.

= Formacién de monitores en epilepsia en diferentes organizaciones sociales.

Investigacion:

Se requiere con urgencia estudios epidemiol6gicos, para conocer la magnitud
del problema de la epilepsia en la region:

&
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Crear comisiones para establecer pautas comunes de investigacién para
todos los paises de la region.

Estudios colaborativos multinacionales y estudios que muestren la
realidad de cada pais.

Estudios epidemiolégicos

Estudios clinicos.

Estudios sobre costos

Estudios sobre recursos existentes.

Estudios sobre la calidad de vida.

Motivar a los gobiernos y a la Industria farmacéutica para proporciona
los fondos necesarios para estas investigaciones.

Disponer de una tribuna regular en las publicaciones internacionales sobre
la epilepsia.
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9. Conclusiones

Los progresos de la medicina, el aumento persistente de sus costos, la mayor
sobrevida de la poblacién, el aumento de las diferencias econémicas existentes
entre paises ricos y paises pobres, la falta de prioridad de la epilepsia en los planes
de salud de los gobiernos, la ignorancia, el estigma, el prejuicio y la discriminacioén
que sufren las personas con epilepsia explican la enorme brecha que existe en su
tratamiento. Se requiere con urgencia medidas dirigidas a financiar y desarrollar
estudios regionales sobre incidencia, prevalencia, mortalidad, estudios clinicos y
calidad de vida de las personas con epilepsia. Se requieren medidas dirigidas a
desarrollar politicas de prevencion de las causas sintomaéticas y de las consecuencias
psicosociales de la epilepsia. Es necesario mejorar el conocimiento cientifico de la
epilepsia de los profesionales que la tratan. Ello incluye mejorar el curriculum de
las Facultades de Medicina, disponer de guias clinicas que optimicen el costo
beneficio del diagnéstico y tratamiento de la epilepsia, disponer de acceso a
publicaciones internacionales sobre la epilepsia, realizar foros o congresos regionales
con el fin de disefar politicas, estrategias e investigaciones conjuntas, (es posible
aprender unos de otros, particularmente de aquellos mas desarrollados) y certificar
la sub-especialidad de epilepsia en aquellos paises que sea posible o bien al menos
establecer mecanismos regulares de actualizacién de los especialistas a cargo del
tratamiento de la epilepsia. Igualmente es necesario incluir la epilepsia en los
programas de salud mental por la alta comorbilidad psiquiatrica existente en los
pacientes. Hay que racionalizar el uso de los recursos en salud y ello incluye la
formulacién de planes nacionales de salud y cuando corresponda la adopcién de
iniciativas como los Proyectos de Demostracién o estrategia AIEPI, comprometer a
los gobiernos a adoptar las medidas conducentes a garantizar el acceso y la
disponibilidad regular de FAEs; propender el desarrollo de centros terciarios para
la atencién de los casos complejos o refractarios, incluyendo la cirugia de la epilepsia.
Es necesario realizar campafias educativas dirigidas a informar y mejorar el
conocimiento general sobre la epilepsia para los pacientes, sus familiares, pablico
en general asi como en el nivel educativo para maestros y alumnos de educacién
basica. Esigualmente importante el apoyo de la Industria Farmacéutica para algunas
de estas iniciativas, particularmente las relacionadas con la investigacion. La
oportunidad que brinda la iniciativa conjunta de OMS-ILAE-IBE “Sacando a la Epilepsia
fuera de las Sombras” es una herramienta de un valor incalculable y constituye una
oportunidad tnica para lograr reducir esta brecha y transformar la epilepsia en un
trastorno crénico neurolégico mas.
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10. ANEXOS

RECURSOS DE LA EPILEPSIA EN LA REGION

Tabla 1
Asociaciones profesionales de especialistas en epilepsia
PAIS N° ASOCIACION N° TOTAL
ASOCIACION MIEMBROS MIEMBROS | MIEMBROS
ARGENTINA LACE 67 ALCE R 2]
BRASIL Liga Brasilera de Epilepsia 700 ABE 250 950
COLOMBIA Liga Colombiana contra la 400 FIRE
epilepsia
COSTARICA | Capitulo ILAE Costa Rica 8 Asociacion e's 106
Costarricense de
Ciencias Neuroldgicas
CUBA Liga Cubana Contra la 190 190
Epilepsia e Chilenad
CHILE Asomac[on chilena de 253 Sp?ﬁ:ai)télogie; (?:r;?n’tﬁlo 54 307
ligas (capitulo del Bureau) de ILAE)
ECUADOR Liga Ecuatoriana contra la 53 53
epilepsia
HONDURAS Sociedad Hondurefia 20 20
contra la Epilepsia
(capitulo de la ILAE)
GUATEMALA | Capitulo Guatemala, Liga 35 35
Internacional contra la
epilepsia
MEXICO Capitulo Mexicano de la 350 350
ILAE (CAMELICE)
NICARAGUA | Capitulo de Nicaragua 15 15
ILAE
PANAMA Liga Panamefia Contra la 9 9
Epilepsia
PARAGUAY Liga Paraguaya de Lucha 9 9
Contra la Epilepsia
PERU Comité Peruano para Ia 5 e
Prevenciony Tratamiento
de la Epilepsia (PTE-
PERU)
REP. Club de la Epilepsia 80 80
DOMINICANA
URUGUAY Liga Uruguaya Contra la 60 Seccion Epilepsia, i) 72
- . Instituto de
Epilepsia (capitulo ILAE) Neurologia
VENEZUELA No hay
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Tabla 2
Otros recursos por paises

ARGENTINA

BRASIL
COSTARICA

COLOMBIA
CUBA
ECUADOR
GUATEMALA
HONDURAS
MEXICO

CHILE

1.- Reconocimiento o certificacion de los
especialistas en epileptologia

2.- Organizacion de reuniones y conferencias X x| x! x! x!x!Ix!|x
de profesionales sobre la epilepsia

3.- Acreditacion de centros de epilepsia para X
capacitacion de postgrado en epileptologia

4.- Elaboracién de curriculum para
capacitacion de postgrado en epileptologia

5.- Publicacion de guias clinicas y
recomendaciones sobre epilepsia

6.- Abogacia de temas relacionados con la

Lo X| X X X
epilepsia
7.- Asesorar al gobierno sobre la epilepsia X | XX X X X
8.- Programas de entrenamiento para X

neurdlogos generales residente, neurélogos
infantiles y neurofisiologia clinica,

Mantener relaciones con otras instituciones
que traten a pacientes con epilepsia.(centro
de rehabilitacion de invalidos)

Crear clinicas de epilepsia en todo el pais.
Realizar estudios neuroepidemiol6gicos sobre
prevalencia de epilepsia en el pais.

o4

NICARAGUA
PANAMA
PARAGUAY

REP. DOMINICANA
URUGUAY
VENEZUELA

PERU
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Tabla 3
Organizaciones de pacientes y legos relacionadas con la epilepsia

ARGENTINA Grupos de autoayuda FUNDEPI
BRASIL Asociacién Brasilefia de | ASPE
Epilepsia (IBE)
COLOMBIA Fundacion para la Rehabilitacion de las
personas con epilepsia
COSTARICA
CUBA Capitulo Cubano de la IBE
CHILE Asociacion Chilena de APADENE
ligas, compuesta por (amigos del
profesionales, voluntarios | Bureau)
y pacientes a lo largo de
todo el pais (capitulo del
BUREAU)
ECUADOR
GUATEMALA Capitulo Guatemala del IBE | Capitulo Guatemala | Asociacion Union de servicios
de ILAE Neuroldgicade | neuroldgicos de
Guatemala Guatemala
HONDURAS Sociedad Hondurefia contra la Epilepsia
(capitulo de la ILAE)
MEXICO GADEP
NICARAGUA
PANAMA Asociacion de pacientes | ILAE BUREAU
con epilepsia del Hospital
Santo Tomés y otras
instituciones de salud.
PARAGUAY
PERU Asociacion Peruana de pacientes con epilepsia (brazo Peruano del

BUREAU)

REP. DOMINICANA

Sociedad Dominicana contra la Epilepsia

URUGUAY

Grupos de autoayuda

VENEZUELA

Bureau Venezolana contra la
IBE

Epilepsia. Capitulo
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Tabla 4

Actividades en que estan involucradas estas organizaciones
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= = = e S 2 NS | £E8%8 S
S '8 |2 |2 S g gz 5=¢8
©c & |§ | & 2 |z 25| 883aqg
a [ @ oy i £ O | OeEzL

ARGENTINA X X X X X

BRASIL X X

COLOMBIA X X X X X X

COSTARICA X X X X X

CUBA X X X X

CHILE X X X X X

ECUADOR

GUATEMALA X X X X X X X

HONDURAS X X X

MEXICO X X X X

NICARAGUA X X X X X

PANAMA X X X X

PARAGUAY

PERU X X

REP. DOMINICANA X X X X

URUGUAY X X

VENEZUELA X X X X
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Tabla5
Cinco causas mas frecuentes de epilepsia en cada pais

< < 5 n < <Z( 5
2 <9 x << |3« % Sl>d
W o<y 2 2 <c/</< > s O
253893358080 2z2ZczK8dz20G
< o O|o|o|lo|jwlo|IT|=Zz E( S 4% a5 >
Patologia perinatal X | X| X | X | X X|X X | X| X X X
X
Infecciones del SNC X X X X | X| X X X
Y
Congénitas X X X
Malformaciones cerebrales X X X X
Y
Accidentes vasculares X | X| X | X X| X X X | X X | X
cerebrales
Traumas craneo-encefalicos X X | X[ X X | X| X| X| X| X| X X X | X
Tumores X X| X X | X X
Genética-ldiopatica X | X X | X| X | X| X| X X X X
Y
Esclerosis del Hipocampo X
Criptogénica X X
Neurocisticercosis X | X X| X| X | X| X
Causas no determinadas X
Convulsiones febriles X
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Tabla 6
Los cinco problemas mas importantes que tienen los profesionales
de la salud involucrados en el tratamiento de la Epilepsia

1.- Accesibilidad a los medicamentos

2.- Acceso a procedimientos de diagnostico

3.- Falta de especialistas dedicados a la epilepsia

4.- Falta de politica de salud de los gobiernos

5.- Entrenamiento inadecuado del personal de atencién primaria

Tabla 7
Los cinco problemas mas importantes que tienen las personas
con Epilepsia

1.- Acceso a los farmacos antiepilépticos
2.- Discriminacién, estigma social.

3.- Marginacion laboral

4.- Escasez de medios de diagnoéstico
5.- Educacion de los pacientes.

Tabla 8
Las cinco tareas principales de los profesionales de atenciéon primaria
vinculadas al tratamiento de la epilepsia

1.- Seguimientos de los tratamientos

2.- Acceso a los farmacos antiepilépticos

3.- Diagnostico

4.- Educacion del paciente y su familia

5.- Referencia de pacientes a centros especializados
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Tabla 9
Paises que disponen de especialistas en Epilepsia

<2
z
o

ARGENTINA

BRASIL

COLOMBIA

COSTA RICA

CUBA

CHILE

ECUADOR

GUATEMALA

HONDURAS

XX XXX XX | X|X|X

MEXICO

NICARAGUA *X

PANAMA

PARAGUAY

PERU

REP. DOMINICANA

URUGUAY

X | X | X | X | X | X

VENEZUELA

*Existen neurdlogos generales, pero no
existen neurélogos especialistas en epilepsia
(epileptologos)
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Tabla 10
Los cinco servicios mas importantes que prestan
los especialistas en epilepsia

1.- Diagnostico

2.- Tratamiento farmacolégico
3.- Tratamiento quirtargico

4.- Educacién y prevencion
5.- Seguimiento de los casos dificiles de controlar.
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Tabla 11

Numero total de camas en hospital y otros escenarios

Pacientes con Tratamientoa | Tratamientoen | Tratamientoenel
trastornos corto plazo el hogar para | hogar para personas

neurolégicos de la epilepsia epilepsia con discapacidad

ARGENTINA 400

BRASIL

COLOMBIA 700 120

COSTARICA 100

CUBA

CHILE 600 5 5 200

ECUADOR

GUATEMALA 1000 300 200 1000

HONDURAS 60-70 2.5

MEXICO 400 40

NICARAGUA 12 2

PANAMA 9 3

PARAGUAY

PERU 25%

REP. DOMINICANA

URUGUAY 350 25 15

VENEZUELA 20 2
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Tabla 12
Procedimientos de diagnéstico accesibles a los profesionales de salud
involucrados con los pacientes con epilepsia

ARGENTINA

BRASIL

COLOMBIA

COSTARICA

CUBA

CHILE

ECUADOR

GUATEMALA
HONDURAS
MEXICO

NICARAGUA

PANAMA

PARAGUAY
PERU

REP. DOMINICANA

URUGUAY

VENEZUELA

Tomografia Axial Computarizada

<

<

<

<

<

Resonancia Nuclear Magnética

>

x

<

Electroencefalografia

Video telemetria

X | X | X | X

XX XX

XX XX

X | X| X | X

X | X | X | X

XXX | X

Estudios neurometabdlicos

X | XXX | X

SPECT

PET

Potenciales evocados

Estudios genéticos

Niveles de suero

Programa de Cirugia de la epilepsia

Estimulacién subdural

Holter

Estudios de suefio

Determinacién de niveles séricos
de FNT,FNB,AVP,CBZ
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Tabla 13
Servicios de sub-especializacion para la epilepsia disponibles
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ARGENTINA

BRASIL

COLOMBIA

COSTARICA

CUBA

CHILE

ECUADOR

GUATEMALA

HONDURAS

MEXICO

NICARAGUA

PANAMA

PARAGUAY

PERU

REP. DOMINICANA

URUGUAY

VENEZUELA
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Tabla 14
Porcentaje de servicios para la epilepsia
de propiedad privada
PAIS %
ARGENTINA 20%
BRASIL 40%
COLOMBIA 70%
COSTA RICA 10%
CUBA 0%
CHILE 0,50%
ECUADOR
GUATEMALA 40%
HONDURAS <10%
MEXICO 10%
NICARAGUA 10%
PANAMA 60%
PARAGUAY
PERU 10%
REP. DOMINICANA | 60%
URUGUAY 30%
VENEZUELA 7l
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Tabla 15
Cantidad de profesionales vinculado 50%
o mas de su tiempo al tratamiento

& 2
2 g g6 | B
wn - C; wn Q wn —
28 2 |0 & a8 , 95 kS
22 TS| E 2 % S 8|28 7
s | &5 8 g2 ¥ £ =5 =
e8| 2|5 |28 EC €| & g8 8
58 5|52 8 25 82 &5 3
zd |z |& z 42 & < 48 2
ARGENTINA
BRASIL 42 16 6 (21 | 7 18 |7
COLOMBIA 300 |15 5 |30 (20 |15
COSTA RICA 39 |5 2 | 3
CUBA 130 |115 40 |10 | 100 |60 | 120
CHILE 20 30 1 |5 | 100 |10 (10 @15
ECUADOR 80 |10
GUATEMALA 35 5 |50 (45 | 10 (30 |25 | 20
HONDURAS 2
MEXICO 600 | 150 100 20
NICARAGUA 7 |3 5 110
PANAMA 9 7 130 (40 | 7 10 (10 @3
PARAGUAY 3 1 1 1
PERU 80% | 80% 2% | 50% 20% | 40% | 20%
REP. DOMINICANA
URUGUAY 15 (10 3 2 | 4 4 3 8
VENEZUELA 270 193 [1020 187 6100 300 20
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Tabla 16
Capacitacion en epileptologia
"§ § « L g % ) %é g s
$EF EfgE fuzel
AE5 |AEEER (£E28F
ARGENTINA SI 12
BRASIL SI 12 6al10
COLOMBIA NO
COSTARICA NO
CUBA NO
CHILE SI 12 1
ECUADOR NO
GUATEMALA NO
HONDURAS NO
MEXICO NO
NICARAGUA NO
PANAMA NO
PARAGUAY NO
PERU NO
REP. DOMINICANA NO
URUGUAY NO
VENEZUELA NO
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Tabla 17

Financiamiento y presupuesto

En el Ministerio de Salud u | Porcentaje del presupuesto
otro documento oficial existe | total de salud del gobierno,
presupuesto aparte para | gastado anualmente en
cuidado de epilepsia epilepsia

ARGENTINA NO

BRASIL NO >1%

COLOMBIA NO

COSTARICA NO

CUBA NO

CHILE NO 0,10%

ECUADOR NO

GUATEMALA NO 2%

HONDURAS NO 0.001%

MEXICO Sl 1%

NICARAGUA NO 0.3%

PANAMA NO menos del 10%

PARAGUAY NO

PERU NO 0%

REP. DOMINICANA NO

URUGUAY NO 3%

VENEZUELA NO 0%
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Tabla 18
Financiamiento de los servicios de epilepsia

Dinero del bolsillo

Fondos

provenientes de
impuestos

Seguro social de

salud

Seguro privado de

salud

Fundaciones
privadas

Fondos del estado

Liga contra la
epilepsia de
Colombia

ARGENTINA

X

BRASIL

<

COLOMBIA

COSTARICA

X | XXX

X | XXX

CUBA

CHILE

<

ECUADOR

GUATEMALA

HONDURAS

MEXICO

NICARAGUA

PANAMA

XX XX

XXX XX

menos
del 10%

PARAGUAY

PERU

REP. DOMINICANA

URUGUAY

VENEZUELA

XXX | XXX X| X| X| X|X]| X

78




Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica

Tabla 19
Beneficios para discapacidad disponibles para las personas
con discapacidad social a consecuencia de la epilepsia

PAIS SI NO

ARGENTINA X

BRASIL

COLOMBIA

COSTARICA

CUBA

X | X | X| x| X

CHILE

ECUADOR

GUATEMALA

HONDURAS

MEXICO

NICARAGUA

PANAMA

PARAGUAY

PERU

REP. DOMINICANA

URUGUAY

X | X|X| X | X| X| X

VENEZUELA
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Tabla 20
Cinco beneficios mas importantes disponibles en el pais para las
personas con discapacidad social a consecuencia de la epilepsia

ARGENTINA
BRASIL
COLOMBIA
COSTARICA
ECUADOR
GUATEMALA
HONDURAS
MEXICO
NICARAGUA
PANAMA
PARAGUAY
PERU

= |CUBA
~ | CHILE

Entrega de medicamentos

gratuitos

<
<
<

Entrega de pensién mensual

Pensién a los residentes de la X
Ciudad de México

Aceptacion en ciertas empresas. X

Transporte publico especial para X

discapacitados

Facilidades para el uso de X

transporte publico

Centros de rehabilitacion fisica X
con apoyo gubernamental y
privado (No especializados en

discapacitados por la epilepsia)

Rehabilitacién profesional

Tratamiento Médico

Jubilacién

X XXX

Ingresos mensuales durante el

tratamiento

Beneficios para la familia X

<

(tratamiento médico para

miembros de la familia) X

Programas de rehabilitacion X

(principalmente de la LCCE)

Programas vocacionales X
(através dela LCCE)

Incapacidad de retencion X

Escuelas especiales X

Seguro médico por invalidez X

Incapacidad permanente o X

parcial
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Tabla 21

Sistema de recoleccién de informacion y datos

La epilepsia esta

La epilepsia esta

Existe un sistema de

Estimacién mas

incluida en el sub-clasificada recoleccion de datos reciente de
reporteanualde | enelsistemade | epidemioldgicosode numero de perso-
salud del pais reporteanual de | servicios que incluyaa | nascon epilepsia
salud las personas con
epilepsia

ARGENTINA NO NO

BRASIL NO NO

COLOMBIA SI, Se reporta cada SI, pero no esta claro. La | 0 000

caso a la agencia de LCCE tiene sus cifras
bierno. pero las propias. Se estima una
gobierno, p prevalencia de 20 por
estadisticas no son 1000. Existen reportes
claras recientes que lo estiman
en 13 por 1000, puesto que
Colombia ha incremen-
tado en forma acelerada
el nimero de personas
con proteccion en salud.
En tres afios ha aumentado
de 20% a 62% la cobertura

de los pobres.

COSTARICA NO SI 20.000 a 40.000

CUBA NO 65.000

CHILE NO NO ?

ECUADOR NO SI / NO 120.000

GUATEMALA SI Solo mencionada | g 200
en el ministerio de
salud

HONDURAS SI No, no se hace 40.000 a 65.000
clasificacion
No, los reporte de

MEXICO SI salud en el pais SI 1.100.000 -
tiene subregistro en 1.400.000
todo los padeci-
miento, especial-
mente en los neuro-
légicos.

NICARAGUA SI Reportada como | NO No se conoce con
crisis: {)aruales, @7
generalizadas,
secundarlamente
generalizadas.

Si. Se han realizado | 5i pero no hay una | Si. Hay tres estudios Prevalencia: En

PANAMA varios estudios | pg Etlca Naciyom publicados realizados poblacién no

neuroepidemiolégicos, para el manejo de | con el modelo de O.M.S. | indigena 14-19 por
y ademas en la hoja pacientes con | Para estudio 100.000. En

de reporte de | epilepsia en el pais | neuroepidemioldgico poblacién
consulta externa se indigena etnia
anotan los controles Guaynies 57x1.000

PARAGUAY NO NO

PERU NO SI 500.000

REP. DOMINICANA NO SI 150.000

URUGUAY NO SI 32.000

VENEZUELA oI SI NO
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Tabla 22

Medicamentos y otros tratamientos
Medicamentos antiepilépticos autorizados por el Gobierno

No requieren receta médica

Requieren receta de
médico general

Requieren receta del
especialista

Incluidos en la lista de
medicamentos
esenciales en el pais

ARGENTINA |CBZ - AVP-ENT FNB - Drogas nuevas FNB - FNT - CBZ -
Benzodiazepinas AVP
BRASIL FNB - PRM - ENT - CBZ - FNB - FNT - CBZ -
OXZB - AVP -Vigabaprina - AVP -Valproato.
Topiramato - Lamotrigina
- Gabapentina - Clobazam -
Clonazepam- Nitrazepam
COLOMBIA |FNB- FNT - CBZ - OXZB -| FNB, FNT, CBZ, |Todos los medicamentos | FNB (Bajo control del
AVP -Clobazam - DZP-| AVP,DZP gobierno),FNT, CBZ,
TPM-LMT-VGV AVP
COSTARICA |FNT - CBZ - AVP -PRM -| FNB - FNB - Benzodiazepinas |FNT - CBZ - AVP -
OXZB - Gabapentina -| Benzodiazepinas FNB Benzodiazepinas
Lamotrigina- Topiramato - lamotrigina
CUBA FNB FNT - CBZ - AVP - ENT-CBZ-AVP-
Clonazepam Clobazam | Clonazepam
Clobazam
CHILE ? CBZ-FNT- ENB vy | Nuevas drogas FNB - FNT - CBZ -
benzodiazepinas antiepilépticas y AVP AVP
ECUADOR FNT - CBZ - AVP -| FNB - Diazepam -|No existe legislacion al| FNB - ENT - CBZ -
Gabapentina - Lamotrigina| Clonazepam respecto AVP
GUATEMALA | Dilantil- CBZ- FNB-OXCB. | no, ningun FAE NO FNT - CBZ - AVP -
AVP-Gabapentina- FNB
Lamotrigina- Topiramato
HONDURAS |Todos requieren receta CBZ -FNT- FNB-
médica y no es necesario AVP-Clonazepan
que sea del especialista
neurdlogo
MEXICO FNT - PRM - AVP - FNB - BZP Solo en las Instituciones| FNT - CBZ - AVP -
Lamotrigina - Topiramato algunos productos estan| FNB
- Vigabatrina - restringidos al especialis-
Levetiracetam ta, basicamente por el alto
costo (nuevos antiepilép-
ticos)
NICARAGUA |Todos requieren receta| CBZ- FNB-FNT | AVP mas los que pueda|CBZ -FNT-FNB- AVP
médica indicar el médico general
PANAMA Todos requieren receta| FNB-FNT-CBZ- | Lamotrigina,Gabapentina, | FNB-FNT-CBZ-AVP-
médica AVP Topiramato, y los clasicos | Lamotrigina
PARAGUAY |FNT - AVP - Lamotrigina -| CBZ - OXCB - ENB | No hay diferenciacion de| No existe
Topiramato - Vigabatrina | - BZP. recetar por especialidad.
PERU FNT CBZ-AVP FNB-Clonazepan
REP. CBZ-Lamotrigina-| No hay diferencia | No hay diferencia para FNB-FNT-CBZ-AVP
DOMINICANA| Topiramato-FNT-AVP-| para recetar en |recetar en cuantoa 912y
Levetiracetam cuantoa 9.12y 9.13 |9.13
URUGUAY FNT-CBZ-AVP FNB- PRM- OXCB. Lamotrigina, ENT - CBZ - AVP -
Clobazam- Vigabatrina- FNB
Clonazepam- Gabapentina-
ethosuximida Topiramato
VENEZUELA | Epamin-Tegretol-Neurontin-| Los psicotropicos | ENB-Clonazepan FNB-Epamin-Tegretal

Lamictal-Trileptal

pueden recetarlos el
médico general y el
especialista
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Tabla 23
Costo de los cinco medicamentos antiepilépticos utilizados
con mayor frecuencia en el pais (Ddlares u.s)

©
c
S
2
o] < < 3 (75} (o] >, é E
5 S g ngog‘"‘“g S| &5
o — E (o] ] () T Y |lT 8 g E o0 D go G[\.])
Vim | O |+ = | 8 g lelR | s |C|c |3 :
<z 8|5 E 25 8 &8 8 5 85 & B 8
<m0 00 U®WOIIL =22~ 8|~ &D >
Medicamento Costo
Fenobarbital 0,08/022 0,1 0,03/015/0,18/0,2|025 0,09/003/0,3 |006/0,1 1029
Carbamazepina (0,11 0,8 0,13/002/0,49 075 0.75 >1210,39 040 0,45 062 0,35/ 081
Acido Valproico 0,14 0,8/0.8 10,03/021/0,63/0,5/0.75/0,22|1,04| 030 1.07/0,5 |036 011
Clobazam 0,20 036
Fenitoina 0,07 0,07 0,4 0.25 0,08 001/0,08/0,5/025 033° 0,15 004 0,12 036 020 0,2 0B
Clonazepam 011 0,2 075 8:%88 a
Oxcarbamazepina 0,37 0,78 0,9
Lamotrigina 0.6 0,41|1 080 454112
Gabapentina 0,85 084
Primidona 0,06
UPA 0,5
Depakene 0,07
Tegretal 017 0.65 075
Topiramato 1,72 1
Vigabatrina 1
Trileptal 600mg 1.25
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Tabla 24
Servicios disponibles sin costo o provistos sin condicionamiento
a las personas con epilepsia

g £ 3
o) \%D S j%)* .8
=] N o .\9 — Q ]
B 2 &5 % 8 2 %
£2 % g v 8 &g & °
2= 8|3 | ®m|S| 5 S
o8 & £ s £ § £ g
g g 0 ) b he = ©
o « o | .8 & | T | = o | =
=2 &2 8 & 5 &8 W
£§3| 8. |z € B |<= | =2
e¢ T 8|S || T| 8| EF
2 & @ |8 O m| 2 =0

ARGENTINA X X X X X

BRASIL X X X X

COLOMBIA X X X X X X | X

COSTA RICA X X X X X | X

CUBA X X X | X | X | X | X

CHILE X X X X X X | X X

ECUADOR

GUATEMALA X X X

HONDURAS X X X

MEXICO X X X | X X

NICARAGUA X

PANAMA X

PARAGUAY X

PERU X

REP. DOMINICANA

URUGUAY X | X | X

VENEZUELA X X X

* Equipos especiales se refieren a objetos como alarma de crisis : almohadas no
sofocantes, cascos protectores y similares
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LA ENCUESTA FUE RESPONDIDA POR:

ARGENTINA Dr. Roberto Caraballo.- Neurélogo Infantil

BRASIL Dr.Carlos Eduardo Silvado Profesor de Neurologia U.Federal de Parana

COLOMBIA Dr. Jaime Frandifio Franky, Neurocirujano, epileptélogo

COSTA RICA Dr. Franz Chaves Sell Neurdlogo

CUBA Dr. Salvador Gonzalez Pal -Especialista en 1° y 2° grado en Neurologia

CHILE Dr. Tomas Mesa, neurdlogo infantil

ECUADOR Dr. Arturo Carpio Neurdlogo.

GUATEMALA | Dr. Henry B. Stokes B. Neurdlogo y neurofisiélogo

HONDURAS Dra. Claudia Amador. Especialista en Neurologia- Subcoordinadora de
Postgrado de Neurologia

MEXICO Dra.Lilia Nufiez Orozco Neurologa

NICARAGUA Dr. Jorge Martinez Cerrato Neurélogo

PANAMA Dr. Mario A. Larreategui. Internista- Neurélogo

PARAGUAY Dr. Carlos Arbo Oze de Moruil Neurélogo - neurofisilogo

PERU Dra. Patricia Campos Olazabal

REP. Dr. Diogenes Santos-Viloria. Neurodlogo, Neurofisi6logo, Epileptologo.

DOMINICANA | Dr. Carlos Santoni- Neurélogo

URUGUAY Dr. Alejandro Scaramelli, Neurélogo

VENEZUELA Dra. Beatriz Gonzalez del Castillo. Neurélogo- Neuroepidemiologo
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