





INFORME SOBRE LA EPILEPSIA EN
AMERICA LATINA Y EL CARIBE

Preparado por la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) con el
apoyo de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE)

y la Oficina Internacional por la Epilepsia (IBE)

Area de Desarrollo Sostenible y Salud Ambiental (SDE)

Washington, D.C. 2013



Catalogacion en la Fuente, Biblioteca Sede de la OPS

3k 3k 3k 3k 3k 3k %k 3k 3k 3k 3k 3k 3k 3k >k 3k 3k 3k sk 3k 3k %k %k 3k 3k 3k 3k 3k 3k %k 3k 3k 3k 3k 3k 3k %k >k 3k 3k 3k 3k 3k 3k %k %k >k 3k 3k 3k 3%k 3k %k >k 3k 3k 3k 3k 3k %k >k 3k >k 3k 3k 3k 3k %k %k 3k 3k 3k 3k 3%k 3%k %k %k 3k >k 3k %k >k *k k %k

Organizacidn Panamericana de la Salud.
Informe sobre la epilepsia en América Latina y el Caribe. Washington, DC : OPS, 2013.

1. Epilepsia. 2. Salud Publica. 3. Derechos Humanos. 4. Legislacion. 5. Informe Técnico.
6. Américas. I. Titulo. Il. Liga Internacional contra la Epilepsia. Ill. Oficina Internacional por la Epilepsia.

ISBN 978-92-75-31776-1 (Clasificacién NLM: WL 385 DA1)

La Organizacion Panamericana de la Salud dara consideracion a las solicitudes de autorizacién
para reproducir o traducir, integramente o en parte, alguna de sus publicaciones. Las solicitudes deberan
dirigirse al Departamento de Gestion de Conocimiento y Comunicacidon (KMC), Organizacion Panamericana
de la Salud, Washington, D.C., EE. UU. (pubrights@paho.org). El Area de Desarrollo Sostenible y Salud
Ambiental (SDE) podrd proporcionar informacién sobre cambios introducidos en la obra, planes de
reedicidn, y reimpresiones y traducciones ya disponibles.

© Organizacion Panamericana de la Salud, 2013. Todos los derechos reservados.

Las publicaciones de la Organizacién Panamericana de la Salud estan acogidas a la proteccién
prevista por las disposiciones sobre reproduccion de originales del Protocolo 2 de la Convencién Universal
sobre Derecho de Autor. Reservados todos los derechos.

Las denominaciones empleadas en esta publicacidn y la forma en que aparecen presentados los
datos que contiene no implican, por parte de la Secretaria de la Organizacién Panamericana de la Salud,
juicio alguno sobre la condicidn juridica de paises, territorios, ciudades o zonas, o de sus autoridades, ni
respecto del trazado de sus fronteras o limites.

La mencion de determinadas sociedades mercantiles o de nombres comerciales de ciertos
productos no implica que la Organizacién Panamericana de la Salud los apruebe o recomiende con
preferencia a otros analogos. Salvo error u omisién, las denominaciones de productos patentados llevan
en las publicaciones de la OPS letra inicial mayuscula.

La Organizacién Panamericana de la Salud ha adoptado todas las precauciones razonables para
verificar la informacidon que figura en la presente publicacidon, no obstante lo cual, el material publicado se
distribuye sin garantia de ningun tipo, ni explicita ni implicita. El lector es responsable de la interpretaciéon
y el uso que haga de ese material, y en ningln caso la Organizacidon Panamericana de la Salud podra ser
considerada responsable de dafo alguno causado por su utilizacién.

Cubierta: ©shutterstock.com

Diseio: CreArte



CONTENIDO

ADFEVIALUIAS ..ottt ettt e b ettt b bbb e st eb et ese b e e nbe e b iv
Y =T [=Tod 14 01T 0| {0 1= v
[ 101 (oo o X vii
RESUMEN ©JECULIVO ...ttt ettt sa e st eseeseeseeseeseeseeseesessesnenns 1
INEFOTUCCION ...ttt b et b et b ettt b e st e st en e ae s s 3
1V 1= oTo [o] le e - 1P 5
ANAliSiS de [0S rESUIAOS...........coriiiiiiieee bbbttt 6
1. Programas de salud, legislacion y derechos humanos .............cccccovevievieviinienecieciceeeeeeene 6
2. Liderazgo y participacCion SOCIAl .............ccooeiiiiieieeeeeeeee e 12

3. Percepcion cultural y medicina tradicional

O AIEINALIVA ...ttt sttt b e bttt b et nenae e 14
4. ServiCioS Y TECNOIOGIA .......c.ooieiicieciceeeeee ettt ettt re e reeneeneas 17
5. Recursos humanos y capacitacCion .............cccooeveieiieiieieecceeee et 27
6. Informacion € INVESHIGACION ...........ooviieeeeee et 33
7. MOPAlIAAA ...ttt ettt enes 35
REFEIENCIAS. ...ttt ettt b ettt ae e enen 37

ANEXO0: GIOSANO B TEIMUNOS ...ttt ettt e st e st e st e e ete e st e sreesaaesans 38



ALC
APS
EEG
EMC
FAE
IBE
ILAE
IRM
OMS
ONG
OPS
TAC

ABREVIATURAS

América Latina y el Caribe

Atencion Primaria en Salud
Electroencefalografia

Educacion médica continua

Farmacos antiepilépticos

Oficina Internacional para la Epilepsia
Liga Internacional Contra la Epilepsia
Imagen de Resonancia Magnética
Organizacién Mundial de la Salud
Organizacién no gubernamental
Organizacién Panamericana de la Salud

Tomografia Axial Computarizada



AGRADECIMIENTOS

A los ministerios de salud de los paises quienes apoyaron la iniciativa y completaron la herramienta de
evaluacion de los programas, servicios y recursos sobre epilepsia.

A las Representaciones de la Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la Salud
(OPS/OMS) en los paises que facilitaron y contribuyeron con el trabajo de recoleccién del dato primario.

Alas autoridades y profesionales de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional
por la Epilepsia (IBE) que participaron en la revisién del Informe.

Un particular reconocimiento al Dr. Carlos Acevedo (IBE) y al Dr. Marco T. Medina (ILAE) por su directa
participacién y apoyo en la preparacion del informe.

Al Dr. Robert Kohn por su aporte en la preparacién del andlisis de mortalidad.

A Elisa Milos, Manuela Plazas y Matias Villagrdn quienes trabajaron en la compilacién de los datos,
preparacion de cuadros y graficos, asi como apoyaron el desarrollo de los borradores del informe.

Reconocemos el apoyo y orientacidn de la Dra. Tarun Dua del Departamento de Salud Mental y Abuso de
Sustancias de la OMS.







PROLOGO

La epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos cronicos mas comunes en el mundo y en nuestro
continente, que afecta a millones de personas. Se estima que, en América Latina y el Caribe (ALC), mas de
la mitad de estos casos no reciben ningun tipo de atencién en los servicios de salud.

El prondstico de la epilepsia depende, en gran medida, del diagndstico temprano e inicio rdpido del
tratamiento y su continuidad; pues resulta alentador saber que la gran mayoria de las personas con
epilepsia puede llevar una vida normal si reciben la atencién apropiada. Es importante destacar que la
simple dotacidn de cuatro fdrmacos antiepilépticos basicos -particularmente a nivel de la atencién primaria
en salud - es una medida crucial; muy efectiva y de bajo costo, si consideramos que la mayoria de los casos
logran controlar las crisis bajo esquemas de monoterapia con estos medicamentos.

Sin embargo, uno de los desafios clave en la provisidn de servicios a las personas con esta enfermedad son
los problemas en la identificacidon, manejo y seguimiento de los casos en el nivel primario de atencidn. A
esto se adiciona el hecho que en la mayoria de los paises de ALC el nivel secundario o especializado es a
veces inexistente o estd altamente concentrado en los centros urbanos.

El 512 Consejo Directivo de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) adoptd, en el 2011, una
Estrategia y Plan de Accidon sobre Epilepsia. La Resolucién aprobada reconocié explicitamente la carga que
representa la epilepsia y la brecha de tratamiento existente en los paises, asimismo enfatizé que “se trata
de un problema relevante de salud publica”.

En el contexto del mandato del Consejo Directivo y contando con el apoyo de la Liga Internacional Contra
la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE) presentamos este informe que recopila y
analiza los principales datos disponibles a nivel de los paises de ALC sobre recursos, programas y servicios
relacionados con la atencion a las personas con epilepsia. El informe le permite a los paises identificar sus
fortalezas, debilidades y establecer prioridades a fin de mejorar la respuesta del sector salud. El informe
nos facilita una vision mds precisa de la situacién a nivel regional que permitira orientar la colaboracién
técnica en este campo.

Permitanme referirme, de manera muy breve, a dos de las conclusiones del informe, las cuales considero
especialmente importantes. La primera es que dos terceras partes de los paises no disponen de un
programa en el sector salud para la atencién de la epilepsia; mientras la segunda es que el 80% de los
paises de ALC no tienen una legislacion apropiada relacionada con la epilepsia. Como consecuencia, los
derechos humanos vy civiles de las personas con epilepsia son violados frecuentemente. Asimismo, adn
persisten regulaciones legales discriminatorias y carentes de fundamento cientifico. La epilepsia continlda
siendo una enfermedad asociada con mucho estigma debido, en gran medida, a la escasa informacién y
educacién que recibe la poblacién al respecto.

Finalmente, deseo expresar nuestro agradecimiento a los equipos que desarrollaron este trabajo
y especialmente a las autoridades de los ministerios de salud quienes compilaron los datos primarios
a nivel de pais. Esta evaluacidn no hubiera sido posible sin el apoyo de la ILAE e IBE, asi como de las
Representaciones de la OPS/OMS en los paises y la asesoria del Departamento de Salud Mental y Abuso
de Sustancias de la OMS. También quisiera hacer un reconocimiento a otros actores que jugaron un papel
relevante en el nivel nacional.




La OPS estd plenamente comprometida con los Estados Miembros en la cooperacién por la mejoria de
la atencion a las personas con epilepsia y este ejercicio evaluativo es un paso esencial en ese proceso.
El desafio, ahora, es transformar este informe en una herramienta de trabajo para la planificacion e
implementacién de nuevas acciones, mejorando la respuesta de los sistemas de salud. Como una accién
estratégica fundamental sera necesario fortalecer el didlogo y las relaciones de trabajo entre el sector
publico, las asociaciones profesionales, los capitulos nacionales de la ILAE e IBE y las organizaciones de
usuarios y familiares. El objetivo final es el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con epilepsia.

Dra. Carissa F. Etienne
Directora



RESUMEN EJECUTIVO

El 51.2 Consejo Directivo de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) adoptd, en septiembre del
2011, la Estrategia y Plan de Accién sobre Epilepsia (CD51/10). La Resolucién del Consejo Directivo (CD51.
R8) reconocid la carga que representa la epilepsia y la brecha de tratamiento existente en los paises, asi
mismo entiende que “se trata de un problema relevante de salud publica, cuyo abordaje en términos de
prevencion, tratamiento y rehabilitacion es factible mediante medidas concretas basadas en las pruebas
cientificas”. Basandose en lo anterior se resolvié “Respaldar la Estrategia y aprobar el Plan de accién sobre
la epilepsia y su aplicacion en el marco de las condiciones especiales de cada pais”.

La OPS con el apoyo de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional para la
Epilepsia (IBE) presenta este Informe que recopila los principales datos disponibles a nivel de pais sobre
recursos, programas y servicios relacionados con la atencidn a las personas con epilepsia en América
Latina y el Caribe (ALC). De los 33 paises de ALC se obtuvo informacién proveniente de 25 de estos (76%),
los cuales respondieron el instrumento de evaluacién durante el segundo semestre del 2012.

Aproximadamente, las dos terceras partes de los paises no disponen de un programa o plan de accién en el
sector de la salud para la atencién de la epilepsia, lo cual constituye un problema esencial para planificar y
poder emprender intervenciones organizadas, coherentes e integrales con perspectivas de corto, mediano
y largo plazo. El 80% de los paises de ALC no dispone de una legislacion relacionada con la epilepsia.
Asimismo, aun persisten regulaciones legales discriminatorias y carentes de fundamento cientifico; por
ejemplo, en un 46% de los paises hay limitaciones legales para que una persona con epilepsia pueda
obtener una licencia de conduccidn. Esto significa que los derechos humanos y civiles de las personas con
epilepsia son violados frecuentemente.

En términos generales, el movimiento asociativo de usuarios y familiares es débil en la Regidn; un 36% de
los paises encuestados no disponen de este tipo de organizacién de la sociedad civil. La epilepsia continta
siendo una enfermedad que se percibe por la poblaciéon desde una visidn discriminatoria y estigmatizada
debido, en gran medida, a la escasa informacidn y educacidn que recibe al respecto. Un 71% de los paises
reportaron que predomina una percepcion estigmatizada de las personas con epilepsia.

Se destaca que en un 68% de los paises las personas con epilepsia buscan, frecuente o al menos
ocasionalmente, atencién de tipo tradicional o alternativa, particularmente con curanderos. Ademas, el
87% de los paises reportaron disponer de centros o servicios especializados dedicados especificamente a
la epilepsia o de neurologia que incluyen la atencidn de la epilepsia. Existen 94 servicios quirdrgicos para
casos con epilepsia ubicados en 16 de los 25 paises analizados en este Informe. La falta de estos servicios
se concentra en el Caribe inglés.

Los cuatro farmacos antiepilépticos (FAE) basicos estan incluidos en la lista de medicamentos esenciales de
la mayoria de los paises, sin embargo, esto no implica que los mismos estén disponibles en todo el territorio
nacional. Solo el 62% de los paises reportaron que estos FAE se encuentran disponibles durante todo el afio
en la Atencion Primaria en Salud (APS). En relacién a medios de diagndstico, un 84% de los paises evaluados
disponen de equipos de Electroencefalografia (EEG), un 88% de Tomografia Axial Computarizada (TAC) y un
76% de Imagen de Resonancia Magnética (IRM). Esto no implica, necesariamente, que en estos paises toda
la poblacidn que necesita de estos recursos tecnoldgicos tenga acceso a los mismos.




Los problemas en el diagndstico (67%) y demoras en la atencion (63%) fueron reportados por los paises
como las dificultades principales mas frecuentes en relacidn con la atencién de los personas con epilepsia.
Adicionalmente, se reportaron indices de 1,18 neurdlogos y 0,78 neurocirujanos por 100.000 habitantes.
En 12 paises de ALC se reportd disponer de médicos con formacidn especial en epilepsia (epileptdlogos).
Hay 341 profesionales cursando la residencia de neurologia distribuidos en 12 paises.

Un elemento conclusivo importante se refiere a la desigual e inequitativa distribucién de los servicios y
recursos humanos y tecnoldgicos relacionados con la atencién a la epilepsia. Ademas de ser insuficientes,
en muchos paises estos recursos se concentran en gran medida en la capital y grandes ciudades. En
algunos paises la cobertura que puede brindar el sector publico es limitada y los servicios privados son
altamente costosos e inaccesibles para la gran mayoria de la poblacién. En el Caribe inglés se refleja una
considerable escasez o falta de servicios, profesionales especializados y recursos tecnoldgicos para un
apropiado diagndstico y tratamiento de los casos con epilepsia, asi como para el apoyo a la APS.

Se reportaron actividades de capacitacion/educacion médica continua (EMC) en el 61% de los paises. La
presencia sistematica y regular de programas de capacitacion/EMC relacionados con la epilepsia en las
instituciones de salud es baja. En la actualidad, solo un tercio de los paises reportaron que disponen de
algun programa regular de capacitacion/EMC en epilepsia dirigido a la APS. Es necesario mejorar el nivel
de la resolutividad de la APS para lograr un diagndstico temprano y un manejo apropiado de los casos con
epilepsia; este es un punto esencial para reducir la brecha de tratamiento.

Un 36% de los paises no disponen de datos bdsicos sobre epilepsia recopilados mediante sus sistemas
nacionales de informacidén en salud; este es un elemento critico que necesita ser abordado por las
autoridades nacionales de salud. La investigacidon epidemioldgica, de servicios y de calidad estd poco
desarrollada en ALC; por ejemplo, solo un 40% de los paises reportaron disponer de algun estudio
epidemioldgico sobre la epilepsia.

Como promedio anual, se producen en ALC 5.870 defunciones por epilepsia (como causa primaria), lo que
representa una tasa de 1,04 por 100.000 habitantes.



INTRODUCCION

La epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos mds comunes a nivel mundial, estimandose que afecta
a 50 millones de personas, de las cuales 5 millones viven en las Américas. Sin embargo, se calcula que en
América Latina y el Caribe (ALC) existe una brecha de tratamiento superior al 50%, lo que significa que mas
de la mitad de las personas con epilepsia no estan recibiendo ningln tipo de tratamiento en servicios de
salud, ya sean de Atencidn Primaria en Salud (APS) o especializados (1, 2).

Los indices de incidencia y prevalencia de la epilepsia a nivel mundial no son uniformes y dependen de
varios factores. La prevalencia a lo largo de la vida en ALC, de acuerdo a una recopilacién de 32 estudios
basados en la comunidad, se sitla en una media de 17,8 por 1.000 habitantes (rango de 6-43,2). No hubo
diferencias significativas de acuerdo al sexo o grupos de edad (1, 2, 3, 4).

El diagnéstico de la epilepsia es esencialmente clinico y puede ser hecho en contextos no especializados
-como en la APS- con una adecuada historia y examen clinico del paciente. El pronédstico de la epilepsia
depende de varios factores como son la etiologia, el diagndstico y el inicio temprano del tratamiento;
se estima que hasta un 70% de las personas con epilepsia pueden llevar una vida normal si reciben el
tratamiento apropiado (1, 2). Sin embargo, hay diversos factores que limitan y obstaculizan el tratamiento,
entre ellos la falta de informacidn, la estigmatizacién y la limitacién o falta de acceso a los servicios de salud.

El 51.2 Consejo Directivo de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), integrado por delegaciones
de los Estados Miembros, adopté en septiembre del 2011 la Estrategia y Plan de Accidn sobre Epilepsia
(CD51/10) (1). Esto significo un hito histdrico, pues por primera vez todas las naciones de las Américas
discutieron el tema de la epilepsia, lo consideraron una prioridad y aprobaron un plan estratégico que
define de manera consensuada el camino a seguir en los préoximos diez afos.

La Resolucién del Consejo Directivo CD51.R8 reconocid explicitamente la carga que representa la epilepsia
y la brecha de tratamiento existente, asimismo entiende que “se trata de un problema relevante de salud
publica, cuyo abordaje en términos de prevencion, tratamiento y rehabilitacion es factible mediante
medidas concretas basadas en las pruebas cientificas”. Basandose en lo anterior se resolvié “Respaldar
la Estrategia y aprobar el Plan de accidn sobre la epilepsia y su aplicacidon en el marco de las condiciones
especiales de cada pais” (1).

Esta estrategia es el resultado, en gran medida, de muchos acontecimientos previos que fueron preparando
el terreno y mejorando el conocimiento sobre la epilepsia y su magnitud en términos sanitarios y sociales,
por parte de los gobiernos y de la sociedad civil. En el 2008, la OPS en conjunto con la Liga Internacional
Contra la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional por la Epilepsia (IBE) publicé el Informe sobre la
Epilepsia en Latinoamérica (5) que, a pesar de las limitaciones de las fuentes de datos en aquel momento,
representd un primer esfuerzo por mostrar la situacion de los paises de ALC en este campo.

La OPS con el apoyo de la ILAE y la IBE presenta este Informe que recopila los principales datos disponibles
a nivel de pais sobre recursos, programas y servicios relacionados con la atencién a las personas con
epilepsia en Latinoamérica y el Caribe. También describe la informacidn sobre la mortalidad debido a la
epilepsia, disponible en las bases de datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la OPS.

El presente Informe define la situacion actual y facilita la medicion en el futuro de muchos de los cambios
y mejoras que se espera se produzcan en la mayoria de las naciones latinoamericanas y caribefias.




Asimismo, este beneficia la planificacidn a nivel de pais al constituir una base de evidencia para la accion.
También, puede ser util a los organismos internacionales que ofrecen cooperacién técnica en la Region,
identificando problemas, fortalezas y prioridades.

El Informe responde, ademas, a la solicitud del Consejo Directivo de la OPS de elaborar una linea de base
como elemento fundamental para evaluar los avances y el grado de implementacion, a nivel regional, de
la Estrategia y Plan de Accion (septiembre del 2011).




METODOLOGIA

Para la recoleccion de datos se utilizd una herramienta facilitada por el Departamento de Salud Mental y
Abuso de Sustancias de la OMS (Epilepsy Resource Assessment Tool), la cual fue modificada y adaptada
para su uso en ALC; de igual manera se tradujo y prepard una versidn en espafiol. Este instrumento fue
enviado a todos los paises mediante las Oficinas de Representacién de la OPS a ese nivel. La encuesta
debia ser respondida oficialmente por los ministerios de salud, sugiriéndose ademas que la misma fuera
consensuada a nivel nacional con las instancias interesadas en el tema, particularmente los capitulos
nacionales de la ILAE e IBE.

La ILAE e IBE solicitaron a sus respectivos representantes en los paises que colaboraran en el proceso
de recoleccidon de la informacion. El Grupo Regional de Tarea OPS-ILAE-IBE, creado para apoyar la
implementacidén de la Estrategia y Plan de Accidén, cooperé en el proceso.

Este es un Informe de ALC, y por ende excluye dos paises de Norteamérica (Estados Unidos y Canada).
De los 33 Estados Miembros de ALC de la OPS se obtuvo informacidn proveniente de 25 paises, los cuales
respondieron durante el segundo semestre del 2012. Los mismos se agruparon, para los efectos del
andlisis, en tres subregiones: 1) México, Centroamérica y Caribe latino; 2) Sudamérica; y 3) Caribe inglés.

Los paises que forman parte del estudio para la subregién de México, Centroamérica y Caribe latino son:
Costa Rica, Cuba, El Salvador, Guatemala, Haiti, Honduras, México, Panama y Republica Dominicana.
Para la subregién de Sudamérica: Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Ecuador, Peru, Uruguay y
Venezuela. Dentro de la subregion del Caribe inglés: Antigua y Barbuda, Bahamas, Granada, Jamaica, Saint
Kitts y Nevis, San Vicente y las Granadinas y Suriname.

La herramienta usada para medir la disponibilidad de recursos y servicios para la atencién de las personas
con epilepsia agrupd los diferentes items en seis areas de interés: 1) programas de salud, legislacion y
derechos humanos; 2) liderazgo y participacion social; 3) percepcién cultural y medicina tradicional o
alternativa; 4) servicios y tecnologia; 5) recursos humanos y capacitacién; y 6) informacion e investigacion.
Se compild la informacidn disponible y se agrupd por paises, subregiones y el total de ALC, organizandose
los datos en cuadros y graficos para una mejor comprension.

El nimero de paises participantes en el estudio son el 75,8% del total de los estados miembros de ALC
de la OPS y agrupan el 97,4% de la poblacién latinoamericana y caribefa, por lo cual el reporte puede
considerarse representativo de la realidad del subcontinente (ALC).

Algunas limitaciones deben ser consideradas por el lector: a) la fuente de informacién oficial son los
ministerios de salud y en algunos paises hubo consenso con otras instancias buscando una mayor calidad
del dato, pero no siempre fue asi. En algunos casos la encuesta fue respondida por uno o dos informantes
claves; b) hay items que no fueron respondidos por algunos paises suponiéndose que el dato no estaba
disponible en esos momentos; c) muchas preguntas son formuladas de manera que la respuesta es
de acuerdo a la mejor estimacidn del informante o simplemente “si” o “no”, lo cual permite tener una
apreciacion general, aunque le resta exactitud y profundidad al andlisis del indicador en cuestion; y d) la
calidad de los datos no es uniforme para todos los paises.

Sin embargo, y a pesar de las limitaciones anteriormente descritas, este Informe representa el esfuerzo
mas importante e integral realizado en ALC en relacién a la informacion sobre epilepsia, avalada por los
gobiernos de los paises. También expresa un significativo trabajo de colaboracidn a nivel internacional
entre OPS, ILAE e IBE.




ANALISIS DE LOS RESULTADOS

1. PROGRAMAS DE SALUD, LEGISLACION Y DERECHOS HUMANOS

Es fundamental disponer de un plan o programa para la atencién de las personas con epilepsia a los
efectos de mejorar el cuidado y el nivel de salud de las mismas. La existencia de un programa facilita la
organizacion de la atencion de salud de manera coherente, integral y acorde con la politica nacional de
salud, asi como una planificacién apropiada y de acuerdo a las necesidades presentes y futuras. Este es
un punto prioritario y estratégico que se hace aun mds imprescindible en los paises con pocos recursos.

Disponer de una legislacion relacionada con la epilepsia actualizada y acorde con los estandares técnicos
y de derechos humanos mas actuales es otro elemento esencial para los paises. Las disposiciones legales
deben proteger los derechos humanos de las personas con epilepsia, regular la provisién de servicios y
asegurar una atencién integral y de calidad, asi como abordar elementos de proteccidn social, sobre todo
para las personas con algin grado de discapacidad.

Las personas con epilepsia experimentan con frecuencia violaciones y restricciones a sus derechos
humanos vy civiles; como son, por ejemplo, un inequitativo acceso a los servicios, prejuicios relacionados
con seguros de salud y de vida, restricciones para obtener una licencia de conducir vehiculos, limitaciones
para obtener determinados empleos, problemas para establecer acuerdos legales e incluso en algunos
paises se reportaron limitaciones para el matrimonio. De igual manera, también existen regulaciones que
discriminan en términos de acceso a la educacion (6).

Resulta importante identificar estas violaciones e inequidades con el fin de poder afrontarlas por la vias
legales disponibles, incluida las modificaciones de la legislacidn existente. Para efectos de este Informe se
evaluaron tres aspectos especificos: empleo, licencia de conduccién y educacién.

Un elemento esencial para proveer una atencién apropiada a las personas con epilepsia es la presencia
de los farmacos antiepilépticos (FAE) en la lista de medicamentos esenciales del pais, especialmente a
nivel de la APS. Esto facilita la provision regular y efectiva de los mismos en el primer nivel de atencién,
particularmente para la poblacién de bajos recursos.

Disponer estructuralmente de un presupuesto especifico para la atencién de las personas con
epilepsia es complejo y en ocasiones los mecanismos administrativos del sector publico no lo permiten
(encontrandose los fondos distribuidos en varias instancias). Sin embargo, resulta necesario conocer el
monto aproximado del gasto para poder definir necesidades relevantes y planificar apropiadamente. A
este respecto es importante estimar cuadl es el grado de cobertura que alcanzan los servicios publicos y
qué grupos poblacionales (especialmente los de bajos recursos) estan desprotegidos y sin atencion. Se
hacen necesarios esfuerzos para ampliar la cobertura de los servicios publicos de atencién a la epilepsia y
mejorar la capacidad resolutividad de la APS en este campo.



Cuadro 1.1 Planes o programas de accion y legislacion para la atencién de personas
con epilepsia

: o Plan/programa | Aiio Aprobacion/ L Aﬁo- >
Paises por subregion de accion actualizacion Legislacion Aprob.aqqr)/
actualizacion
Costa Rica No n/a No n/a
Cuba No n/a No n/a
El Salvador Si 2011 No n/a
Guatemala Si 1989 No n/a
Haiti No n/a No n/a
Honduras No n/a No n/a
México Si 1984 Si 1984
Panama No n/a No n/a
Republica Dominicana No n/a No n/a
Subtotal 33{ :% 191{ ;%
Argentina No n/a Si 2001
Bolivia Si 1989 No n/a
Brasil Si 2010 No n/a
Chile Si 2002 Si 2004
Colombia Si 2010 Si 2012
Ecuador No n/a No n/a
Peru No n/a No n/a
Uruguay No n/a No n/a
Venezuela Si 2005 Si 2009
Subtotal 595{ :% 43_{ :%
Antigua y Barbuda No n/a No n/a
Bahamas Si 2012 No n/a
Granada No n/a No n/a
Jamaica No n/a No n/a
San Kitts y Nevis No n/a No n/a
San Vicente y las No n/a No n/a
Granadinas
Suriname No n/a No n/a

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacidén de los recursos dedicados a la epilepsia (versiéon modificada, OPS, 2012).
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El Informe revela que solo nueve de los paises encuestados en ALC (36,0%) disponen de un plan/programa
de accién para la atencidn de las personas con epilepsia. Los paises que reportaron disponer de un plan
o programa nacional son los siguientes: El Salvador, Guatemala, México, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia,
Venezuelay Bahamas. De estos, seis han aprobado o actualizado este plan en los ultimos 10 afios (después
del 2002).

La situacion en términos de legislacidn es aiin mas critica; solo un 20,0% de los paises encuestados cuentan
con una legislacion nacional relacionada con la epilepsia. Dentro de los cinco paises que cuentan con esta
legislacién, Chile, Colombia y Venezuela son los Unicos que han actualizado la misma después del afio 2002.



Cuadro 1.2 Farmacos antiepilépticos (FAE) en la lista de medicamentos esenciales del pais
a nivel de la Atencién Primaria en Salud (APS)

Paises por subregion Fenobarbital Fenitoina Carbamazepina Acido valproico
Costa Rica Si Si Si No
Cuba Si Si Si Si
El Salvador Si Si No No
Guatemala No No No No
Haiti Si No No No
Honduras Si Si Si No
México Si Si Si Si
Panama Si Si Si Si
Republica Dominicana Si Si Si Si

RUBRGESS 898{:% 73{;% 696{3% 45:1/,:%
Argentina Si Si Si Si
Bolivia Si Si Si Si
Brasil Si Si Si Si
Chile Si Si Si Si
Colombia No Si Si Si
Ecuador Si Si Si Si
Peru Si Si Si Si
Uruguay Si Si Si Si
Venezuela Si Si No No

9/8 9/9: 9/8: 9/8

RHBISE 88{9% 10/0% 88/,9% 88{9%
Antigua y Barbuda Si Si No No
Bahamas Si Si Si Si
Granada Si Si Si Si
Jamaica Si Si Si Si
San Kitts y Nevis Si Si Si Si
ey . . . .
Suriname Si Si Si Si

7/7:

Subtotal 100%

25/23:
92,0%

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

Total

En relacién a la inclusidn de los FAE en la lista de medicamentos esenciales a nivel de la APS se concluye
que un 92,0% de los paises registra el fenobarbital, un 92,0% la fenitoina, un 80,0% la carbamazepina y un
72,0% el 4cido valproico.

Un 33,3% de los paises dispone de otros FAE en la lista de medicamentos esenciales en la APS, entre ellos
se destacan valproato sddico, diazepam y clonazepam.




Cuadro 1.3 Regulaciones o restricciones legales especificas para las personas
con epilepsia

Paises por subregion Licencia_qe Educacion
conduccion
Costa Rica No No No
Cuba No No No
El Salvador n/r n/r n/r
Guatemala No No No
Haiti Si No Si
Honduras No No No
México No No No
Panama No No No
Republica Dominicana No No No

Subtotal
Argentina Si Si No
Bolivia No No No
Brasil No Si No
Chile No Si No
Colombia No No No
Ecuador No No No
Peru Si Si Si
Uruguay Si Si Si
Venezuela Si Si Si

Subtotal
Antigua y Barbuda No Si No
Bahamas No No No
Granada Si Si No
Jamaica No Si Si
San Kitts y Nevis No No No
San Vicente y las Granadinas No Si No
Suriname No Si No

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacidon de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).




Con respecto a regulaciones y/o restricciones legales que los paises han establecido para personas con
epilepsia, se evidencia que en un 25,0% de los paises existen limitaciones en la adquisicion o mantencién
de empleo, en un 45,8% hay restricciones para la obtencién de una licencia de conduccién y en un 20,8%
existen regulaciones especificas relacionadas con la educacién (ver grafico 2).

Grafico 2. Regulaciones o restricciones legales especificas para las personas con epilepsia
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Gasto gubernamental destinado a la epilepsia

Los reportes de los paises evidenciaron que carecen de datos especificos y fiables referentes a la proporcion
del presupuesto gubernamental de salud destinado a la atencidn de las personas con epilepsia. En un
futuro deberia fortalecerse este andlisis y estimular a los paises para que implementen mecanismos para
identificar la estructura del gasto gubernamental y lo dedicado al tema de la epilepsia.




Cobertura de la atencion a personas con epilepsia, seglin fuentes de financiamiento publicas

Once de los paises evaluados no ofrecieron informacion al respecto. Los restantes catorce paises ofrecieron
los siguientes datos relacionados con los estimados de cobertura publica en lo referente a la atencion de
las personas con epilepsia:

Rango de % de cobertura del sector

piiblico Numero de paises %

90%-100% 6 42,9
80%-89% 3 21,4
70%-79% 1 7,1
60%-69% 1 7,1
50%-59% 1 7,1
40%-49% 1 7,1

Menos del 40% 1 7,1
Total 14 100,0

Las dos terceras partes de los paises reportaron que los servicios publicos cubren mas del 80% de la
poblacion afectada por epilepsia.

Donantes internacionales para la atencidn y el tratamiento de personas con epilepsia

Un 20,0% de los paises cuenta con ingresos financieros que provienen de fondos internacionales para la
atencién de las personas con epilepsia. Dentro de las subregiones se destaca México, Centroamérica y
Caribe latino como la subregidn que dispone mayormente de estos fondos (44,4% de los paises), a diferencia
de Sudamérica con un 12,5% y el Caribe inglés donde ningun pais reportd donantes internacionales.

2. LIDERAZGO Y PARTICIPACION SOCIAL

Las asociaciones de profesionales del campo de la salud son un importante componente en los esfuerzos
por mejorar la calidad de la atencidn y el bienestar de las personas con epilepsia. Las mas conocidas y
directamente involucradas en el tema son las formadas por neurélogos, especialidad médica que brinda el
servicio especializado a las personas con epilepsia. Las organizaciones profesionales pueden y deben ser
involucradas en programas de educacion a la poblacién, capacitacién e investigacidn, entre otros. En los
paises hay organizaciones dedicadas especialmente al tema de la epilepsia y que trabajan, por lo general,
como capitulos o asociaciones nacionales de la ILAE e IBE.

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



Cuadro 2.1 Asociaciones de profesionales, neurdlogos y usuarios/familiares relacionadas con

la epilepsia
Asociacion
Paises por Asoc::ilacién Numero Asociacién Numero de. Numero
subregién le . de qe - de usuarios . ([
profesionales miembros neurélogos miembros y/o miembros
familiares
Costa Rica 1 8 1 96 1 n/r
Cuba 1 250 1 n/r No n/a
El Salvador No n/a No n/a No n/a
Guatemala 3 150 2 60 1 50
Haiti No n/a No n/a No n/a
Honduras 1 20 1 20 1 41
México 1 150 2 1.400 3 n/r
Panama 2 21 1 21 1 80
Republica 1 70 1 85 1 20
Dominicana
Subtotal 99/7
Argentina 1 150 2 n/r 2 n/r
Bolivia 1 25 1 45 1 50
Brasil 1 321 2 n/r 2 n/r
Chile 3 150 3 500 19 250
Colombia 10 100 2 400 6 n/r
Ecuador 2 40 2 40 No n/a
Peru 1 n/r 1 n/r No n/a
Uruguay 1 65 2 145 1 25
Venezuela 1 100 1 283 1 600
Subtotal .
Antigua 'y No n/a No n/a No n/a
Barbuda
Bahamas No n/a No n/a 3 n/r
Granada No n/a No n/a No n/a
Jamaica 1 80 No n/a 1 35
San Kitts y Nevis No n/a No n/a No n/a
San Vicente y las No n/a No n/a No n/a
Granadinas
Suriname No n/a No n/a 1 n/r

80: n/a: n/a: 5: 35:
1/1 7/0 0/0 7/3 3/1

Subtotal

1.700: 25: 3.095: 45: 1.151:
17/16 25/16 16/12 25/16 16/9

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

Total




Se reportaron 32 asociaciones de profesionales relacionadas con la epilepsia, con 1.700 miembros,
distribuidas en 17 paises; en ocho paises (32,0%) no hay este tipo de asociaciones. Existen 25 asociaciones
de neurdlogos, con 3.095 miembros, ubicadas en 16 paises. Se destaca que en la subregién del Caribe
inglés (con excepcién de Jamaica) los paises carecen de asociaciones profesionales relacionadas con la
atencidn de las personas con epilepsia; esto puede estar determinado porque son pequeiias naciones con
limitados recursos humanos especializados.

Se informo¢ la existencia de 45 asociaciones de usuarios y/o familiares con un total de 1.151 miembros, las
cuales estdn distribuidas en 16 paises. El dato sobre nimero de miembros asociados estd subregistrado
pues el 56% de estos paises reportaron este dato como no disponible.

En nueve paises (36,0%) no existen organizaciones de usuarios y/o familiares. Los paises que reportaron no
tener este tipo de organizaciones son: Cuba, El Salvador, Haiti, Ecuador, Peru, Antigua y Barbuda, Granada,
Saint Kitts y Nevis y San Vicente y las Granadinas.

3. PERCEPCION CULTURAL Y MEDICINA TRADICIONAL O ALTERNATIVA

La percepcion de laenfermedad por parte de los profesionales y trabajadores de la salud puede ser diferente
ala que tiene la poblacidn en general o algunos grupos especificos como los maestros y empleadores. Una
vez identificados los mitos y el estigma que rodea este trastorno, asi como los conocimientos y actitudes
existentes, la educacién a la comunidad se convierte en una importante herramienta de trabajo para
avanzar en la rehabilitacion psicosocial de las personas con epilepsia y mejorar sus condiciones de vida.

Las creencias espirituales y culturales son identificadas entre los principales aspectos a considerar para
garantizar una adecuada provision de servicios. El papel de la medicina tradicional debe ser evaluado
apropiadamente y tener un lugar en el proceso de atencion.



Cuadro 3.1 Percepcion de la epilepsia segun el publico general, maestros y empleadores

Paises por

subregion Discriminacion Estigmatizacion Miedo Comprension Empatia
Costa Rica No Si Si No No
Cuba No Si No Si No
El Salvador No Si No No No
Guatemala Si Si Si Si Si
Haiti Si Si Si No No
Honduras No Si Si No No
México Si Si Si Si No
Panamad Si Si Si No No
girr)rl\]ialiicc: na St Sf St No No
Subtotal
Argentina Si Si Si No No
Bolivia Si Si Si No No
Brasil Si Si Si Si No
Chile Si Si Si No No
Colombia Si No Si Si No
Ecuador No Si Si No No
Peru No No Si No No
Uruguay Si Si No No No
Venezuela Si No Si Si No
Subtotal
é‘giguu;ay No No No No No
Bahamas Si Si Si No No
Granada No No Si Si Si
Jamaica No Si No No No
f\laer:l::itts H No No No No No
IsaasnG\i:: : ;?nZs No No No No &
Suriname n/r n/r n/r n/r n/r

6/2: 6/1:

Subtotal 33,3% 16,7%

24/17: 24/7:
70,8% 29,2%

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

Total

Al encuestar a informantes claves de los paises sobre la percepcion que la poblacién (en particular el
publico general, los maestros y los empleadores) tiene acerca de la epilepsia, un 54,2% de los paises han
reflejado que este trastorno se percibe desde una postura de discriminacién, un 70,8% refiere que hay
estigmatizacion y un 70,8% concluye que la epilepsia es percibida con miedo. Por el contrario, solo un
29,2% sostiene que la epilepsia es percibida con comprension y un 12,5% con empatia (véase grafico 3).



Cuadro 3.2 Medicina tradicional o alternativa y frecuencia de uso de estos recursos

Paises por subregion Frecuentemente En ocasiones No/casi nunca
Costa Rica n/r n/r n/r
Cuba No Si No
El Salvador No No Si
Guatemala Si No No
Haiti Si No No
Honduras No Si No
México No Si No
Panamd No Si No
Republica Dominicana Si No No

Subtotal
Argentina No Si No
Bolivia Si No No
Brasil Si No No
Chile No Si No
Colombia No No Si
Ecuador No Si No
Peru No Si No
Uruguay No Si No
Venezuela No No Si

Subtotal
Antigua y Barbuda n/r n/r n/r
Bahamas No Si No
Granada No No Si
Jamaica No No Si
San Kitts y Nevis No No Si
San Vicente y las Granadinas No No Si
Suriname n/r n/r n/r

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).
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Con respecto al uso de la medicina tradicional o alternativa (particularmente curanderos) para el
tratamiento de la epilepsia, un 68,2% de los paises reportdé que la poblacién utiliza frecuente o al menos
ocasionalmente estos recursos; en cambio en un 31,8%, de los paises, casi nunca o nunca los utilizan. Hay
tres paises que no reportaron este dato.

Esta informacién revela un uso significativo, por parte de la poblacién, de recursos tradicionales o
alternativos para la atencién de las personas con epilepsia.

4. SERVICIOS Y TECNOLOGIA

La falta de acceso a los servicios ha sido identificada como la mayor barrera para que las personas con
epilepsia reciban tratamiento, especialmente en paises de ingresos medios y bajos. La principal estrategia
para afrontar este problema es mejorar la primera linea de contacto de la poblaciéon con el sistema de
salud. La capacitacién a los trabajadores de APS para la identificacién de casos, su manejo (incluyendo la
prescripcion de FAE) y referencia (en casos complejos) parece ser la via mas efectiva para reducir la brecha
de tratamiento existente.

Los servicios especializados, ambulatorios y de internamiento (neurologia, epileptologia, neurocirugia,
entre otros), situados en el segundo nivel de atencién, son imprescindibles como apoyo a la APS y para
la atencion de casos complejos o complicados que requieren intervenciones especializadas. En muchos
paises estos servicios son escasos y concentrados en la capital y en grandes ciudades.

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

La cirugia de la epilepsia es una opcién importante de tratamiento para personas con epilepsia farmaco-
resistente. En la Estrategia Regional (1) se recomienda a los paises disponer de, al menos, un centro
especializado en este procedimiento. Para un mejor diagndstico y manejo de los casos, para la atenciéon
de complicaciones y para apoyar los procesos de rehabilitacién también son necesarios frecuentemente




otros servicios o disciplinas como son psiquiatria, neuropsicologia, rehabilitacién psicosocial, educacién
especial, entre otros.

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

Cuadro 4.1 Centros o servicios especializados (neurologia/epilepsia) para la atencién de
personas con epilepsia

Especializacion

Numero centros/ Centros en

Paises por subregion servicios la capital Capital % pediatria Pediatria %
Costa Rica 4 4 100 1 25,0
Cuba 14 5 35,7 4 28,6
El Salvador 8 4 50,0 1 12,5
Guatemala 9 9 100 3 33,3
Haiti 1 100 0 n/a
Honduras 11 11 100 11 100
México 63 15 23,8 13 20,6
Panama 4 3 75,0 1 25,0
Republica Dominicana 2 100 0 n/a

Subtotal 116:9/9 54 46,6% 34:9/7 29,3%
Argentina 78 22 28,2 29 37,2
Bolivia 1 1 100 0 n/a
Brasil n/r n/r n/r n/r n/r
Chile 30 9 30,0 12 40,0
Colombia 45 12 26,7 12 26,7
Ecuador 1 1 100 1 100
Peru 1 1 100 0 n/a
Uruguay 3 3 100 1 33,3
Venezuela 49 14 28,6 3 6,1

Subtotal 208: 8/8
Antigua y Barbuda 1 1 100 1 100
Bahamas 5 5 100 2 40,0
Granada 0 n/a n/a 0 n/a
Jamaica 12 n/r n/r 2 16,7
San Kitts y Nevis n/r n/r n/r n/r n/r
San Vicente y las 0 n/a n/a 0 n/a
Granadinas
Suriname 0 n/a n/a 0 n/a

Subtotal

Total

18:6/3

342:23/20

123

33,3%

36,0%

5:6/3

97:23/16

27,8%

28,4%

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).




En relacidn a la existencia de centros o servicios especializados para la atencién de personas con epilepsia
(servicios neuroldgicos o dedicados a la epilepsia) se reportaron 342 dispositivos distribuidos en 20 paises;
dos paises no reportaron este dato (Brasil y Saint Kitts y Nevis). Del total de paises que informaron, solo
hay tres que no disponen de este tipo de servicio (todos del Caribe inglés). Sudamérica aparece como la
subregién donde hay mayor disponibilidad de centros especializados (n=208).

Aproximadamente, una tercera parte (36,0%) de los centros o servicios estan ubicados en la capitales de
los paises; pero este dato regional se logra gracias a los paises mas grandes y con estructura federal o a
aquellos con sistemas de salud mas desarrollados, donde hay mayor desconcentracién (Cuba, México,
Argentina, Chile, Colombia y Venezuela). En los paises restantes se observa una distribucién desigual con
alta o total concentraciéon de servicios en las capitales.

Existen 97 servicios (28,4% del total), distribuidos en 16 paises, donde existen centro o servicios
especializados (neuroldgicos o dedicados a la epilepsia) con dedicacidn exclusiva o parcial para nifios
y adolescentes con epilepsia. Dos paises no reportaron este dato y siete no disponen de este tipo de
servicios especializados para menores de edad.




Cuadro 4.2 Centros o servicios de cirugia y cantidad de operaciones anuales

Namero centros/ Centros en la Operaciones

Paises por subregion servicios capital Capital % anuales
Costa Rica 1 1 100 15
Cuba 1 1 100 n/r
El Salvador 2 2 100 4
Guatemala 2 2 100 10
Haiti 0 n/a n/a n/a
Honduras 1 1 100 2
México 10 7 70,0 n/r
Panama 0 n/a n/a n/a
Republica Dominicana 1 1 100 4
Subtotal 18:9/7 15 83,3% 35
Argentina 13 8 61,5 140
Bolivia 1 1 100 n/r
Brasil 25 n/r n/r n/r
Chile 6 5 83,3 48
Colombia 4 1 25,0 35
Ecuador 2 1 50,0 10
Peru 1 1 100 n/r
Uruguay 1 1 100 5
Venezuela 23 13 56,5 20
Subtotal 76:9/9 31 40,8% 258
Antigua y Barbuda 0 n/a n/a n/a
Bahamas 0 n/a n/a n/a
Granada 0 n/a n/a n/a
Jamaica 0 n/a n/a n/a
San Kitts y Nevis 0 n/a n/a n/a
San Vicente y las 0 n/a n/a n/a
Granadinas
Suriname 0 n/a n/a n/a

Subtotal 0:7/0

Total 94: 25/16

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

La informacidn obtenida con respecto a centros o servicios de cirugia para personas con epilepsia muestra
que existen 94 centros quirdrgicos, distribuidos en 16 paises (64,0%). Hay nueve paises (36,0%) que no
disponen de este recurso. El Caribe inglés carece por completo de servicios de cirugia para la epilepsia. La
subregion de Sudamérica posee la mayor cantidad, con un total de 76 centros o servicios.



El numero total de personas operadas anualmente es mas alto en la subregiéon de Sudamérica con 258
casos; en México, Centroamérica y Caribe latino solo se reportaron 35 casos operados y en el Caribe inglés
no se reportaron casos de cirugia por epilepsia. Estas son cifras subregistradas pues varios paises con
servicios de cirugia para la epilepsia no reportaron el nimero de casos operados (Bolivia, Brasil, Cuba,
México y Peru).

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

Cuadro 4.3 Farmacos antiepilépticos (FAE) disponibles durante todo el afio en la red
de servicios publicos

Centros/servicios

Paises por subregion Hospitales ambulatorios APS
Costa Rica Si Si Si
Cuba Si No No
El Salvador Si Si Si
Guatemala Si Si No
Haiti Si No No
Honduras Si Si No
México Si Si Si
Panama n/r n/r n/r
Republica Dominicana No Si No

Subtotal 8/7:87,5% 8/6:75,0% 8/3:37,5%
Argentina Si Si No
Bolivia Si No No
Brasil n/r n/r n/r
Chile Si Si Si
Colombia Si Si Si
Ecuador Si No No
Peru n/r n/r n/r
Uruguay Si Si Si
Venezuela Si Si Si

Subtotal 7/7: 100% 7/5: 71,4% 7/4:57,1%
Antigua y Barbuda Si No Si
Bahamas Si Si Si
Granada Si Si Si
Jamaica Si Si Si
San Kitts y Nevis Si Si Si
San Vicente y las Granadinas Si Si Si
Suriname n/r n/r n/r

Subtotal 6/6: 100% 6/5: 83,3% 6/6: 100%

Total 21/20: 95,2% 21/16: 76,2% 21/13: 61,9%

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la Epilepsia (versiéon modificada, OPS, 2012).




Un 95,2% de los paises que reportaron tienen disponibilidad de FAE (al menos uno y durante todo el
afio) en hospitales, un 76,2% en centros o servicios ambulatorios y un 61,9% en la APS (véase grafico 4).
Los informes no aclaran si esta disponibilidad se logra en todo el territorio nacional. Cuatro paises no

reportaron este dato.

Cuadro 4.4 Tecnologias de diagndstico disponibles en el sector publico

Paises por subregion EEG dngifal
Costa Rica Si Si Si No Si Si Si
Cuba Si Si Si Si Si Si No
El Salvador Si Si Si No Si No Si
Guatemala Si Si Si No Si No Si
Haiti Si No No No No No Si
Honduras Si Si Si No Si No Si
México Si Si Si Si Si Si Si
Panama Si Si Si No Si No Si
Republica Dominicana Si Si Si No Si No Si

Subtotal

Total

7/3:
42,9%

25/21:
84,0%

7/6:
85,7%

25/22:
88,0%

7/3:
42,9%

25/19:
76,0%

7/0:
0%
25/7:
28,0%

7/0:
0%
25/14:
56,0%

Subtotal
Argentina Si Si Si Si Si Si No
Bolivia Si Si No No No No Si
Brasil Si Si Si Si Si Si Si
Chile Si Si Si Si Si No Si
Colombia Si Si Si Si Si Si No
Ecuador Si No Si No No No No
Peru Si Si Si No Si No Si
Uruguay Si Si Si Si Si Si Si
Venezuela Si Si Si No No No Si

Subtotal
Antigua y Barbuda No Si Si No No No Si
Bahamas Si Si No No No No No
Granada No No No No No No No
Jamaica Si Si Si No No No No
San Kitts y Nevis No Si No No No No No
San Vicente y las No Si No No No No No
Granadinas
Suriname Si Si Si No No No No

7/0:

0%

25/7:
28,0%

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la Epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

7/1:
14,3%

25/15:
60,0%



Grafico 4. Farmacos antiepilépticos (FAE) disponibles durante todo el aio en la red
de servicios publicos
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En el 84,0% de los paises se dispone de Electroencefalografia (EEG), la Tomografia Axial Computarizada
(TAC) en el 88,0% y la Imagen de Resonancia Magnética (IRM) en el 76,0% (ver grafico 5). Esto no significa
que se logre una cobertura total de las necesidades de las personas con epilepsia con estas tecnologias. Los
recursos tecnoldgicos mas escasos son: SPECT (por sus siglas en inglés) (Single-Photon Emission Computed
Tomography) y PET (por sus siglas en inglés) (Positron Emission Tomography).

Grafico 5. Tecnologias de diagndstico disponibles en el sector publico
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El problema esencial radica en la concentracién de este equipamiento en las capitales de los paises, zonas
urbanas y grandes ciudades. A manera de ilustracion se puede observar a continuacién la distribucién
territorial de los EEG en los 17 paises que reportaron este dato (ocho no informaron). En 11 paises (64,7%)
los equipos de EEG se encuentran en la capital en una proporcion entre el 70% y 100%.

Rango de % de concentracion de

los EEG del sector publico en la Numero de paises
capital

90%-100%

6 35,3
80%-89% 1 5,8
70%-79% 4 23,5
60%-69% 2 11,8
50%-59% 2 11,8
40%-49% 2 11,8

Total 17 100,0

Profesionales que de acuerdo con las normas de salud pueden diagnosticar e iniciar un
tratamiento a las personas con epilepsia, incluida la prescripcion de FAE

En un 84,0% de los paises los médicos de atencidn primaria estdn autorizados para realizar diagndsticos
de epilepsia e iniciar tratamiento. En los restantes paises el diagndstico inicial y comienzo del tratamiento
tiene que ser realizado por un profesional especializado.

Mecanismos de referencias y contra referencias para la atencion de la epilepsia

La casi totalidad de los paises (95,8%) cuenta con sistemas o mecanismos formales e institucionalizados
de referencias y contra referencias para personas con epilepsia para los efectos de su diagndstico
y/o tratamiento.



Cuadro 4.5 Disponibilidad de otros servicios para las personas con epilepsia

Servicios para

Paises por subregion Psiquiatria Rehabilitacion | Neuropsicologia nifios y/o
adolescentes

Costa Rica Si Si Si Si
Cuba Si Si Si Si
El Salvador Si Si No Si
Guatemala Si Si Si No
Haiti Si No Si No
Honduras Si Si No No
México Si Si Si Si
Panama Si Si No Si
Republica Dominicana Si Si Si No
subtota 100 5.9% o cB6%
Argentina Si Si Si No
Bolivia Si Si Si No
Brasil Si No Si n/r
Chile Si Si Si Si
Colombia Si Si Si Si
Ecuador Si Si Si Si
Peru Si No Si No
Uruguay Si Si Si n/r
Venezuela Si Si Si No
Subtotal

Antigua y Barbuda Si Si No No
Bahamas Si Si No No
Granada n/r n/r n/r n/r
Jamaica Si No Si n/r
San Kitts y Nevis Si No No Si
San Vicente y las Si Si No No
Granadinas

Suriname Si Si Si No

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la Epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

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




Cuadro 4.6 Principales problemas en la atencion a personas con epilepsia

Paises por subregion  g[Gitl  enlastencion | insatisfechos Falta de acceso
Costa Rica Si No No No
Cuba Si No No No
El Salvador No Si No No
Guatemala Si Si Si Si
Haiti Si Si No No
Honduras Si Si Si Si
México Si Si No No
Panama No Si No No
Republica Dominicana Si No No Si
SUBISE 73{;3/0 696{3‘;/0 22/5% 31/:%
Argentina Si No No Si
Bolivia No No No No
Brasil Si Si No No
Chile Si Si Si No
Colombia No Si Si No
Perd Si Si Si Si
Ecuador Si Si No No
Uruguay Si No No No
Venezuela No Si Si Si
Subtotal
Antigua y Barbuda No No No No
Bahamas Si Si Si Si
Granada Si No No No
Jamaica No Si No No
San Kitts y Nevis Si No No No
San Vicente y las No Si No Si
Granadinas
Suriname n/r n/r n/r n/r

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la Epilepsia (version modificada, OPS, 2012).




Dentro de los principales problemas que afectan la atencién y cuidado de las personas con epilepsia se
destacan, segun el andlisis cualitativo de los paises, las siguientes problematicas: un 66,7% de los paises
informan que existen problemas en el diagndstico de los casos, un 62,5% refiere que hay demoras en la
atencidn, un 29,2% da cuenta de pacientes insatisfechos y un 33,3% refiere que hay limitaciones o falta de
acceso a los servicios donde las personas con epilepsia pueden recibir una atencién adecuada.

5. RECURSOS HUMANOS Y CAPACITACION

En el Informe se evalla la cifra disponible de profesionales de la salud dedicados (total o parcialmente) a
la atencién de las personas con epilepsia, como un recurso esencial para el desarrollo de los programas
y servicios, incluidas las tareas de capacitacion al personal de APS. Nos referimos fundamentalmente, a:
neurdélogos, neurocirujanos y médicos entrenados en epilepsia (epileptélogos); también resulta relevante
el andlisis de la formacién de neurdlogos (residencia de especializacidn). Los paises con mayor nivel de
desarrollo deberian analizar el potencial y las posibilidades de formacidn de epileptélogos.

Otro elemento crucial en términos de educacion de postgrado es la disponibilidad de programas regulares
y sistematicos de capacitacion en epilepsia para médicos de la APS, vinculados a la practica de servicios y a
mecanismos de apoyo y supervisién, como la mejor via para mejorar el nivel de la resolutividad de la APS.




Cuadro 5.1 Disponibilidad de neurdlogos y neurocirujanos

Neurocirujanos/

Neurélogos/ Numero de

Numero de

Paises por subregion neurélogps 10p.000 n.eur()lt_)gos nelfjftr:(‘:ierrt?jad:os 109.000
en el pais habitantes infantiles habitantes

Costa Rica 40 0,87 4 39 0,85
Cuba 410 3,66 n/r 214 1,91
El Salvador 40 0,65 11 55 0,89
Guatemala 50 0,35 15 40 0,28
Haiti 1 0,01 0 4 0,04
Honduras 30 0,38 9 41 0,51
México 1.000 0,89 325 855 0,76
Panama 15 0,44 6 32 0,94
Republica 76 0,77 5 35 0,35
Dominicana

Subtotal 1.662 0,92 375 1.315 0,73
Argentina n/r n/r n/r 200 0,50
Bolivia 35 0,34 12 80 0,77
Brasil n/r n/r n/r n/r n/r
Chile 560 3,27 270 120 0,70
Colombia 200 0,44 40 400 0,88
Ecuador 512 3,53 n/r n/r n/r
Peru n/r n/r n/r n/r n/r
Uruguay 114 3,45 39 34 1,03
Venezuela 487 1,69 194 390 1,35

Subtotal 1.908 1,59 555 1.224 0,84
Antigua y Barbuda 0 n/a n/r 0 n/a
Bahamas 3 0,85 1 3 0,85
Granada 0 n/a 0 1 0,89
Jamaica 10 0,37 3 8 0,30
San Kitts y Nevis 0 n/a 0 0 n/a
San Vicente y las 0 n/a 0 0 n/a
Granadinas
Suriname 4 0,80 2 0,40

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la Epilepsia (version modificada-OPS/2012).




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

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

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

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




Cuadro 5.2 Disponibilidad de residentes de postgrado en neurologia y epileptélogos

Paises por subregion Residentes de neurologia Epileptdlogos
Costa Rica 8 n/r
Cuba 72 n/r
El Salvador No No
Guatemala 18 2
Haiti No No
Honduras 4 3
México 70 n/r
Panama No 1
Republica Dominicana 20 5

Subtotal ;9/2 634
Argentina 50 120
Bolivia 10 No
Brasil n/r n/r
Chile 45 50
Colombia 7 12
Ecuador n/r n/r
Peru n/r n/r
Uruguay 15 9
Venezuela 22 26

Subtotal 16‘;96 261/75
Antigua y Barbuda No 1
Bahamas No 2
Granada No No
Jamaica n/r n/r
San Kitts y Nevis No No
San Vicente y las Granadinas No No
Suriname No 4

Subtotal

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

Segun los datos reportados existen 341 médicos que actualmente estdn cursando la residencia de
neurologia (distribuidos en 12 paises). Hay nueve paises que no disponen de programas de residencia en
esta especialidad: Antigua y Barbuda, Bahamas, El Salvador, Granada, Haiti, Panam3, Saint Kitts y Nevis,
San Vicente y las Granadinas y Suriname. Cuatro paises no reportaron este dato.

Doce paises reportaron disponer de 235 epileptdlogos. Seis paises no disponen de estos profesionales con
formacion especial en epilepsia y siete paises no reportaron el dato.




Cuadro 5.3 Programas de capacitacion/educacion médica continua (EMC) en epilepsia

para profesionales

Sociedades

Paises por subregion P:joéglrza;\rnng - cienti_ﬁcas/ H:ﬁs'ra)liitiis H;?S;?;is
profesionales
Costa Rica n/r n/r n/r n/r n/r
Cuba Si Si Si No No
El Salvador No n/a n/a n/a n/a
Guatemala Si Si Si Si No
Haiti No n/a n/a n/a n/a
Honduras Si Si Si Si Si
México Si Si Si Si No
Panama Si Si Si No No
Republica Dominicana Si Si No No No

Subtotal 387{ :% 182{ ;%
Argentina Si No Si No No
Bolivia No n/a n/a n/a n/a
Brasil Si n/r n/r n/r n/r
Chile Si Si No No Si
Colombia Si Si No No Si
Ecuador Si Si No No No
Peru No n/a n/a n/a n/a
Uruguay Si Si Si No Si
Venezuela No n/a n/a n/a n/a

Subtotal
Antigua y Barbuda No n/a n/a n/a n/a
Bahamas Si Si Si No No
Granada No n/a n/a n/a n/a
Jamaica Si Si No No No
San Kitts y Nevis No n/a n/a n/a n/a
San Vicentey las No n/a n/a n/a n/a
Granadinas
Suriname n/r n/r n/r n/r n/r
Subtotal 6/2: 6/2: 6/1: 6/0: 6/0:

33,3% 33,3% 16,7% 0% 0%

22/8:

22/3:

22/4:

36,4% 13,6% 18,2%

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

Un 60,9% de los paises cuenta con programas en ejecucion de capacitacion/EMC en epilepsia. En un
54,5% de los paises las sociedades cientificas ofrecen cursos o programas de superacion o entrenamiento;
algunos hospitales publicos tienen disponibles y en marcha programas de este tipo en un 36,4% de los




paises; en un 13,6% de los paises estos programas se implementan en hospitales privados. En el 18,2% de
los paises existen organizaciones no gubernamentales (ONG) con actividades de capacitacion/EMC.

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

Programas de capacitacion para trabajadores de Atencion Primaria en Salud (APS)

Solo ocho paises (33,3%) de los que reportaron este dato, informaron que poseen programas regulares
de capacitacion para profesionales de la APS (ver grafico 6). Estos son: Bahamas, Colombia, El Salvador,
Guatemala, Honduras, Jamaica, México, y Panama. En ningun caso se puede afirmar que estos programas
cubren, a nivel nacional, la totalidad de la red de APS.

Grafico 6. Porcentaje de paises de ALC que ofrecen capacitacion en la APS
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Grafico 7. Porcentaje de paises por subregion que ofrecen capacitacion en la APS
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6. INFORMACION E INVESTIGACION

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

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




Cuadro 6.1 Disponibilidad de informacion del ministerio de salud, y de estudios
epidemioldgicos, de servicios y de calidad

posesporsubregién  deeplepsla | udes, | udosde  Estudionde
in. Salud
Costa Rica No No No No
Cuba Si Si Si Si
El Salvador Si No No No
Guatemala Si No No No
Haiti No No No No
Honduras Si Si Si Si
México Si Si Si Si
Panama Si Si No No
Republica Dominicana No No No No

Subtotal

7/0:
0%

Subtotal
Argentina No Si No No
Bolivia Si Si Si No
Brasil Si Si Si Si
Chile Si No No No
Colombia Si Si Si Si
Ecuador Si No No No
Peru Si No No No
Uruguay Si Si No No
Venezuela Si Si No Si

SHRaE 898{3‘;/, 696{3‘;/) 3!.;/:% 393/:%
Antigua y Barbuda No No No No
Bahamas No No No No
Granada No No No No
Jamaica No No No No
San Kitts y Nevis No No No No
San Vicente y las Granadinas Si No No No
Suriname Si No No No

25/10:
40,0%

Total

Fuente: Herramienta para la evaluacién de los recursos dedicados a la epilepsia (version modificada, OPS, 2012).

Se concluye que un 64,0% de los paises dispone de datos basicos de epilepsia (informacidn minima)
recopilada por el ministerio de salud; un 40,0% dispone de estudios epidemioldgicos; en un 24,0% de los
paises existen reportes o estudios sobre los servicios para atencién de las personas con epilepsiay, al igual,
un 24,0% dispone de estudios sobre la calidad de la atencién.



7. MORTALIDAD

Como promedio anual se producen, en la Region de las Américas, 7.547 defunciones por epilepsia (causa
primaria); de estas 1.676 en Norteamérica y 5.871 en ALC. En el analisis segiin sexo se observa que el
promedio de la mortalidad es mas elevado en los hombres (62,1% del total de fallecidos por epilepsia
como causa primaria en ALC).

Cuadro 7.1 Promedio de muertes por aiio en las Américas debido a la epilepsia como causa
primaria, por edad y sexo, 2000-2010

Grupos de edad

Ambos sexos

Regidn de las Américas 7547,0 146,0 289,1 824,1 4568,4 1719,5
Norteamérica 1676,4 12,7 29,1 99,2 959,5 575,8
América Latina y el Caribe 5870,6 133,3 260,0 724,9 3608,8 1143,6
Masculino

Regidn de las Américas 4541,5 83,5 157,2 475,4 2926,2 899,3
Norteamérica 894,8 6,3 15,5 54,0 581,5 237,5
América Latina y el Caribe 3646,6 77,2 141,6 421,4 2344,6 661,8
Femenino

Regidn de las Américas 3004,2 62,5 131,8 348,7 1641,3 819,9
Norteamérica 781,5 6,5 13,5 45,2 378,0 338,4
América Latina y el Caribe 2222,6 56,0 118,3 303,5 1263,3 481,5

Fuente: Sistema de informacion de mortalidad, proyecto de informacidn y analisis de salud. OPS/OMS.

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




Cuadro 7.2 Tasa de mortalidad anual en las Américas debido a la epilepsia como causa
primaria por 100.000 habitantes, por edad y sexo, 2000-2010

Grupos de edad

Todos

Ambos sexos

Regidén de las Américas 0,84 0,38 0,47 0,36 0,98 1,61
Norteamérica 0,50 0,11 0,16 0,15 0,53 1,02
América Latina y el Caribe 1,04 0,49 0,59 0,45 1,27 2,28
Masculino

Region de las Américas 0,99 0,27 0,50 0,41 1,27 1,91
Norteamérica 0,53 0,07 0,17 0,16 0,64 0,97
Ameérica Latina y el Caribe 1,27 0,35 0,63 0,52 1,68 2,93
Femenino

Regidn de las Américas 0,68 0,84 0,44 0,31 0,70 1,38
Norteamérica 0,47 0,29 0,16 0,14 0,41 1,07
América Latina y el Caribe 0,80 1,08 0,55 0,38 0,88 1,75

Fuente: Sistema de informacién de mortalidad, proyecto de informacion y andlisis de salud. OPS/OMS.




REFERENCIAS

Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la Salud. Estrategia y plan de
accion sobre la epilepsia [Internet]. 51. 2 Consejo Directivo de la OPS, 63.2 sesion del Comité
Regional de la OMS para las Américas; del 26 al 30 de septiembre del 2011. Washington (Estados
Unidos): OPS;2011[consultado el 18 de agosto del 2013]; documento CD51/10 y resolucion
CD51.R8. Disponible en: http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_docman&task=doc_
view&gid=20493&Itemid=

Organizacion Mundial de la Salud. Trastornos neuroldgicos: desafios para la salud Publica [Internet].
Ginebra, (Suiza): OMS; 2006 [consultado el 18 de agosto del 2013]. Disponible en: http://new.paho.
org/hg/dmdocuments/2008/Trastornos_Neurologicos.pdf.

Burneo JG, Tellez-Zenteno J, Wiebe S. Understanding the burden of epilepsy in Latin America: a
systematic review of its prevalence and incidence. Epilepsy Res [Internet]. 2005 [consultado el 18
de agosto del 2013]; 66(1-3):63-74. Disponible en: http://www.epires-journal.com/article/S0920-
1211(05)00138-5/. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16125900.

Gracia F. Epidemiologia de las epilepsias en Latinoamérica. En: Medina MT, Chaves-Sell F, Chinchilla
N, Gracia F, editores. Epilepsias en Centroamérica [Internet]. Tegucigalpa: Scancolor; 2001
[consultado el 18 de agosto del 2013]; p. 17-22. Disponible en: http://www.bvs.hn/Honduras/pdf/
La%20Epilepsia%20en%20Centroamerica.pdf

Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la Salud—Liga Internacional

Contra la Epilepsia—Burd Internacional para la Epilepsia. Informe sobre la Epilepsia en
Latinoamérica[Internet]. Washington (Estados Unidos): OPS; 2008 [consultado el 18 de agosto del
2013]. Disponible en: http://www?2.paho.org/hg/dmdocuments/2008/Informe_sobre_epilepsia.pdf.

World Health Organization—International League against Epilepsy—International Bureau for
Epilepsy. Atlas: Epilepsy Care in the World 2005 [Internet]. Ginebra, (Suiza): WHO; 2005
[consultado el 18 de agosto del 2013]. Disponible en: http://www.who.int/mental_health/
neurology/Epilepsy_atlas_r1.pdf.




ANEXO: GLOSARIO DE TERMINOS

Los términos que se definen a continuacién son estrictamente para ser usados dentro del contexto de
este Informe; las descripciones no se deben interpretar como definiciones oficiales de la OMS y de la OPS.

Asociacion de neurdlogos: organizaciones profesionales no gubernamentales integradas por médicos
especialistas en neurologia (pueden incluir neurocirujanos y epileptélogos) que consideran la epilepsia
como uno de sus campos de trabajo.

Asociacion de profesionales: organizaciones no gubernamentales de médicos y/u otros profesionales
de la salud que trabajan en el ambito de la atencion a personas con epilepsia, incluida la investigacion
y/o educacion.

Asociacion de usuarios y/o familiares: organizaciones no gubernamentales integradas por usuarios y/o
familiares de personas con epilepsia; pueden existir las tres variantes, es decir, de Usuarios, de Familiares,
o conjunta de Usuarios y Familiares. Usualmente trabajan en el dmbito de la defensa de la causa; aunque
pueden y deberian tener también un papel activo en la planificacidon e implementacion de programas y
servicios para la atencidn de personas con epilepsia.

Capacitacidén/educacion médica continua (EMC) en epilepsia: proceso educativo dirigido a proporcionar
conocimientos y habilidades esenciales para la atencién integral a las personas con epilepsia; incluye
prevencion, diagndstico, tratamiento y rehabilitacidn, asi como derivacion de casos complejos. La EMC
ocurre después de la educacién universitaria o técnica (postgrado).

Centro de atencion primaria en salud (APS): dispositivo o unidad de salud que actiia como el primer
punto de contacto de la poblacidn con el sistema de salud. Los Centros de APS generalmente proporcionan
la evaluacion y tratamiento a los problemas de salud mds comunes y derivan aquellos que requieren
diagndstico y/o tratamiento especializado a los dispositivos de segundo nivel.

Centro oservicio de cirugia de la epilepsia: un dispositivo hospitalario, de segundo o tercer nivel, donde
se llevan efecto diferentes tipos de intervenciones neuroquirurgicas que tienen como objetivo mejorar el
estado clinico de casos con epilepsia que no responden apropiadamente al tratamiento medicamentoso.

Centro o servicio especializado (neurologia/epilepsia): un dispositivo hospitalario, ambulatorio o
mixto que se dedica a la atencién de las personas con trastornos neurolégicos (incluida la epilepsia) en sus
aspectos clinicos y sociales. Puede tratarse de un servicio ofrecido desde una instalacion de salud general
(hospitales, centros ambulatorios, entre otros) o un centro solo dedicado a la neurologia, neurocirugia,
o epileptologia.

Centro o servicio especializado (neurologia/epilepsia) con dedicacion exclusiva o parcial para
nifos y adolescentes: un dispositivo de salud que cumple la definicidn de centro o servicio especializado
gue presta atencidn a tiempo completo o parcial a nifios y adolescentes con enfermedades neuroldgicas
(incluida la epilepsia).



Epileptdlogo/especialista en epilepsia: médico que ha recibido un entrenamiento especifico y formal
en el campo de la epilepsia y que se dedica a tiempo parcial o completo a brindar atencién a personas
con epilepsia.

Farmacos antiepilépticos (FAE): medicamentos usados para el tratamiento de la epilepsia. El informe
se refiere, fundamentalmente, a los mas cominmente utilizados e incluidos en la lista de medicamentos
esenciales de cada pais. La Estrategia Regional recomienda cuatro farmacos esenciales que deberian estar
disponibles en la APS: fenobarbital, fenitoina, carbamazepina y acido valproico.

Legislacion relacionada con la epilepsia: disposiciones legales relacionadas con la epilepsia con rango
de Ley. Estas disposiciones, usualmente, se enfocan -entre otros- en asuntos tales como: proteccién
de los derechos civiles y humanos de las personas con epilepsia, principios para la atencion integral
incluido el tratamiento, organizacién y funcionamiento de los servicios de salud, asi como la capacitacién
y fortalecimiento de los recursos humanos. Puede ser un cuerpo legal independiente y dedicado
exclusivamente a la epilepsia o formar parte de una Ley que abarca varios aspectos de salud.

Lista de medicamentos esenciales: para uso en el sistema de salud aprobada oficialmente por
la autoridad sanitaria del pais; y que, por lo general, toma como referencia la lista de medicamentos
esenciales de la OMS.

Medicina tradicional o alternativa: atencién a problemas de salud de las personas basada en la sabiduria
y tradicién ancestral de las comunidades, usando diferentes métodos (hierbas, productos naturales,
atencidén espiritual, entre otros.). Pueden referirse a la prdctica ejercida por curanderos tradicionales
(vinculados o no con los servicios de salud) o a otro tipo de practicas tradicionales, complementarias,
o alternativas como la acupuntura, por ejemplo. Se diferencia de la medicina cldsica occidental que se
dispensa por médicos y otros trabajadores de la salud desde los servicios formales de salud.

Neurocirujano: graduado en medicina que ha completado con éxito al menos dos afios de formacién de
postgrado en neurocirugia (residencia). El reconocimiento como especialista se produce de acuerdo a los
procedimientos y normas legales de cada pais.

Neurdlogo: graduado en medicina que ha completado con éxito al menos dos afios de formacién de
postgrado en neurologia (residencia). El reconocimiento como especialista se produce de acuerdo a los
procedimientos y normas legales de cada pais.

Neurdlogo infantil/neuropediatra: médico especialista (neurdlogo o pediatra) con al menos un afio de
formacion en la subespecialidad en neurologia infantil. El reconocimiento como especialista se produce de
acuerdo a los procedimientos y normas legales de cada pais.

Programa o plan de accion nacional para la atencion de las personas con epilepsia: documento
programatico, oficialmente aprobado por el ministerio de salud del pais, que detalla las estrategias y
actividades que seran implementadas para lograr el objetivo de proveer una atencidn integral y de calidad
a las personas con epilepsia. Idealmente deberia contener metas, indicadores, asi como un cronograma de
ejecucion y presupuesto. En algunas ocasiones puede formar parte de otro plan, como el de salud mental
o enfermedades no transmisibles.

Regulaciones o restricciones legales para personas con epilepsia: disposiciones legales en leyes o
reglamentos que establecen limitaciones relacionados con diferentes aspectos de la vida social; siendo las
mas frecuentes las relacionadas con empleo (como limitaciones para obtener un trabajo); impedimento
total o parcial para obtener una licencia de conduccidn; y restricciones para integrarse al sistema de
educacién regular de un pais (en ocasiones se considera al nifio con epilepsia como un discapacitado
intelectual que requiere educacién especial).




Servicio especial para personas con epilepsia: dispositivos de salud (servicios o centros) que son
complementarios a los de neurologia o epilepsia y que tienen como objetivo desarrollar intervenciones que
son necesarias para precisar o ampliar el diagndstico y mejorar los aspectos terapéuticos o rehabilitadores.
En el informe se recopila informacién sobre tres de estos servicios: psiquiatria, rehabilitacion
y neuropsicologia.

Servicio de neuropsicologia: dispositivo en donde se evaltan las personas con epilepsia en los aspectos
psicosociales; las pruebas determinan las fortalezas y debilidades cognitivas, emocionales y de conducta,
permitiendo establecer recomendaciones a los profesionales a cargo del caso.

Servicio de psiquiatria: dispositivo de salud mental que atiende a personas con problemas
psicosociales y trastornos mentales, incluidos los casos con epilepsia que tienen enfermedades mentales
asociadas (comorbilidad).

Servicio de rehabilitacion: dispositivo de salud que atiende a las personas con epilepsia con el fin de
ayudarles a alcanzar su nivel 6ptimo de funcionamiento y reducir la discapacidad. Trabajan para mejorar las
habilidades sociales, facilitando la integracién a la vida laboral y el desarrollo de una vida independiente.

Sistema de informacion en salud: un sistema o programa establecido oficialmente por los ministerios
de salud para recopilacién, procesamiento y analisis de la informacién proveniente de los servicios de
salud. El Informe indaga si datos basicos sobre la epilepsia son incorporados al sistema.

Tecnologia de diagndstico: Equipamiento para desarrollar pruebas que apoyan el diagndstico y manejo
de los casos de epilepsia. Los equipos mas comunesy Utiles son la electroencefalografia (EEG), latomografia
axial computarizada (TAC) y la Imagen de Resonancia Magnética (IRM).

Usuario/paciente: una persona con epilepsia que recibe atencién en servicios de salud.
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