La Semana de la Epilepsia

El 9 de septiembre es un dia muy especial para toda la comunidad y para todos los que
trabajamos por la Epilepsia en Latinoamérica. Un 9 de septiembre de 2000 hace 19 afos,
durante la inauguracién del 1er Congreso Latinoamericano de Epilepsia en Santiago de
Chile, y bajo el patrocinio de la Campafa Global contra la Epilepsia - impulsada por la
Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE), el Bureau Internacional para la Epilepsia
(IBE) y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)- se instauré esta fecha como el Dia
Latinoamericano de la Epilepsia.

De ahi en adelante, los esfuerzos de todos los paises adherentes a esta campana y de
las organizaciones dedicadas a mejorar la calidad de vida de las personas con esta
condicidn crdnica en Latinoamérica, estuvieron dedicados al manejo médico integral de
la epilepsia y a incrementar la conciencia social sobre la epilepsia y la realidad que viven
los pacientes y sus familias, no sélo durante este dia, sino de forma constante.

Para todos nosotros en Latinoamérica, esta fecha representa, un momento de
evaluacion y reflexién respecto de los logros alcanzados y los desafios pendientes para
conseguir que las personas con epilepsia puedan desenvolverse con plenitud en nuestra
sociedad, es decir, cuanto hemos avanzados en nuestro compromiso de llevar adelante
la vision y misidn de la ILAE.

En diferentes paises de la regién cada ano durante la semana previa o posterior al 9 de
septiembre, se llevan a cabo jornadas y/o actividades orientadas a educar de forma
continua a los médicos neurdlogos, médicos clinicos, técnicos en neurofisiologia,
enfermeros, docentes y la comunidad en general con el fin de identificar personas con
epilepsia, ofrecerles medicacidon anticonvulsiva, informar para evitar el estigma,
discriminacién y actitudes negativas que son mds perjudicial para la persona que padece
este problema crénico que la propia enfermedad.

Sin embargo, la semana de la epilepsia que se desarrollé en Bolivia, Paraguay y El
Salvador han sido organizadas con la idea de favorecer programas nacionales en donde
las actividades académicas y sociales son menos numerosas, sin la presencia de
congresos nacionales y con menos recursos. En estos paises con el apoyo de ILAE LA, IBE
LA, OPS y los capitulos nacionales respectivos se han llevado a cabo estas actividades
con alto impacto en la comunidad profesional médica, técnicos en neurofisiologia,
enfermeros, pacientes y familia y publico en general. Creo que es importante comunicar
estos logros a los diferentes actores de la regién, capitulos nacionales, ILAE LA, comité
ejecutivo ILAE, y otros quienes favorecen el conocimiento y manejo integral de la
epilepsia.

La semana no siempre ha sido organizada coincidiendo con el 9 de septiembre, sino que
las fechas han sido en diferentes meses para favorecer la concurrencia de profesionales
representando a ILAE LA, IBE LA y OPS, asi como otros profesionales de la region.



La semana de la epilepsia en Bolivia

El proyecto de la semana de la epilepsia fue empezado hace 5
ST DE 18 BT eeTa e nat ma afios en Bolivia y luego se llevd a cabo en diferentes ciudades

Del 14 a1 21 de Jullo dei 201 y regiones del pais. La primera semana de la epilepsia en
Bolivia se realizé en la ciudad de Santa Cruz en 2015, la
segunda en La Paz en 2016, la tercera en Sucre en 2017, la
cuarta en Tarija en 2018 y la quinta en Cochabamba del 15 al

20 de junio de 2019.

En esta ultima edicion de la semana de la epilepsia en Bolivia
en Cochabamba se trabajé en los diferentes ejes del proyecto:
la educacién de los pacientes y familias, la reduccion de la
discriminacion y el estigma en la sociedad, la capacitacion de
los trabajadores de la salud primaria, el apoyo de las autoridades, y la investigacién.
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En el marco de la educacidn y concientizacién de la poblacién, incluyendo las personas
con epilepsia y sus familias, hubo cursos de capacitacion con material educativa en dos
diferentes ciudades del pais.

Para reducir el estigma, la discriminacién y la exclusion social de la persona con
epilepsia, en el pais se realizé una campafia publicitaria con conferencia de prensa, tours
de medios de prensa, con distribucién de material educativo, incluyendo el video ‘Lo
gue es vivir con epilepsia’.

Para los trabajadores de salud en atencidn primaria y estudiantes universitarios de
medicina se llevd a cabo un curso para mejorar sus competencias para la deteccion vy el
manejo de la epilepsia en tres diferentes sedes del pais.

En una reunidn con las autoridades se enfatizo de la necesidad de la creacién de centros
de epilepsia, el control de la calidad y precios de los medicamentos. Estos proyectos
tendran el apoyo de la OPS.

Finalmente hubo un simposio para especialistas en la epilepsia (neurdlogos,
neuropediatras, psicopedagogas, psiquiatras y técnicos en EEG) con discusion de casos
y conferencias magistrales de actualizacion.
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La semana de la epilepsia en Paraguay

La Semana de Epilepsia de Paraguay se llevd a cabo
SEMANA#- de 8 a 13 de abril, 2019. En el trascurso de la semana
hubo actividades de indole cientifico, social y cultural
para visibilizar la problematica de la Epilepsia a nivel
de la Salud Publica en el pais.
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En la semana se llevd a cabo un encuentro cientifico
internacional que tuvo como publico a neurélogos,

ruguay)

i neurocirujanos, neuropediatras, clinicos, pediatras
generales, médicos de atencidn primaria, estudiantes

: :“(’) 88 de medicina y enfermeros. Durante el encuentro se
mmmx_s.‘\; dieron tres diferentes cursos: de Perfeccionamiento
(8 en Epilepsia (ALADE), de Atencién Primaria en

Epilepsia y de Electroencefalografia. Se establecieron
ademas lazos sustanciales con los mejores centros de
Latinoamérica especializados en el tratamiento de esta condicion.

Adicionalmente, se llevaron a cabo diversas jornadas de entrenamiento para pacientes,
familiares y publico en general en los hospitales mas importantes del pais y un cierre
artistico en el que se contd con la presencia de autoridades locales quienes se
comprometieron a participar activamente en la puesta en marcha del Programa
Nacional de Epilepsia.

Hubo una concurrida asistencia y gran llegada al publico en general. Los asistentes
acreditados al curso ALADE fueron 59 (especialistas), para el curso de EEG 35 (médicos
y técnicos) y para el curso de Atencion Primaria en Epilepsia 118 (médicos de familia,
médicos jovenes y estudiantes de Ultimos afios de la carrera de medicina).

Una agencia de medios se encargé de la difusién mediatica en medios de comunicacién
televisivos, radiales, en prensa y medios sociales.




La semana de la epilepsia en El Salvador
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SIMPOSIO DE EPILEPSIA (Médicos y
Estudiantes de Medicina)

Viernes 06 de Septiembre
Hora: 12:30 m.d. - 6:00 p.m
Sdbado 07 de Septiembre
Hora: 8:00 a.m. —12:00 m.d.
Lugar: Colegio Médico
Médicos $ 25.00
Estudiantes $20.00
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SIMPOSIO DE EPILEPSIA
(Técnicos, Familiares y Pacientes)

sdbado 07 de Septiembre
Hora: 8:00 a.m. - 12:00 m.d.
Lugar: Colegio Médico
Técnicos: $ 20.00 )
Familiares y pacientes: $10.00
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La primera semana de la epilepsia El Salvador 2109 se llevé a cabo desde el 1 hasta el
dia 7 de Septiembre con una gran serie de eventos académico-culturales.
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Las actividades iniciaron el dia 1 de septiembre con la primera carrera por la epilepsia,
un evento inédito que atrajo a mas de 150 personas a participar en ella, entre médicos,
paramédicos, pacientes y familiares, corredores profesionales y amateurs en un tramo
de 5 km con el objetivo de concientizacidn el publico en general acerca de la epilepsia.

Los dias 2 y 3 de Septiembre se realizaron visitas a universidades y hospitales para dar
conferencias de actualizacidn sobre la enfermedad, su manejo y discusién de casos
clinicos con estudiantes, internos y residentes de medicina interna y neurologia. En
algunas de las conferencias hubo una asistencia de mas de 200 personas.

En la jornada para neurdlogos participaron mds de 30 especialistas. Los temas de
actualizacion fueron la situacion de la epilepsia en la Latinoamérica y la clasificacion de
la epilepsia, entre otros.

El dia 6 se realizd una conferencia de prensa con medios televisivos y escritos para dar
a conocer la problematica nacional y regional de la enfermedad y las estrategias para
abordar esta patologia. Al mismo tiempo en el Museo Infantil Tin Marin se presentaron
actividades ludicas que permitieron a los especialistas en epilepsia hablar con los nifios
acerca de la enfermedad y qué hacer ante una crisis; también se estrend la obra de
“Carlitos y la Epilepsia” que llevé el mensaje de la no estigmatizacién de la enfermedad
a mas de 300 nifios en solo una mafana.

El curso de Atencidn Primaria y el curso internacional de Electroencefalografia para
técnicos tuvieron lugar los dias 4 y 5 de Septiembre, y contaron con la participacién de



médicos generales, residentes de medicina familiar, medicina interna y neurologia, asi
como técnicos de EEG de todo el pais.

La semana se concluyé con el Simposio Internacional de Epilepsia que se llevé a cabo los
dias 6 y 7, incluyendo actividades para personal médico y paramédico, pacientes y
familiares de pacientes y un simposio de EEG dirigido a personal técnico.

En conclusion

La semana de la Epilepsia es una oportunidad excelente de poner la condicién en la mira
de la poblacién en general y las autoridades regionales. Hoy en dia, la semana de la
epilepsia es aprovechada para favorecer programas en paises con pocos recursos.

El éxito de la semana en gran parte se debe a metodologia de un programa amplio que
brinda informacion al publico en general, capacitacidn a los trabajadores en el ambito
primario de la salud y un encuentro cientifico para especialistas y técnicos en neurologia.

La diseminacién de la semana en los medios de comunicacién contribuye a aumentar el
impacto de las actividades.

La anual repeticion del evento y la organizacién de la Semana de la Epilepsia en otros
paises de Latino América seran un desafio para el futuro.



