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RESUMEN

Las epilepsias afectan en Latinoamérica (LA) entre 2.886.000
a 4.617.000 personas, pero solo una minoria tiene acceso
a diagnostico y tratamiento adecuados. Debido a que gran
parte de la poblacion depende de los servicios publicos de
salud, los paises tienen una baja inversion “per capita” en
salud en general y en epilepsias en particular. Sin embargo
esta realidad puede cambiar, ya que la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) en septiembre de 2011
aprob¢ la “Estrategia y Plan de accion sobre la Epilepsia”
para las Américas. Este tiene por objetivo que los gobiernos,
apoyen la formacién de programas nacionales y legislaciones
en epilepsia, y los paises que ya los tengan las puedan
perfeccionar, ademds de acciones que lleven a mejorar la
calidad de vida de los pacientes, permitiendo una integracion
social plena y romper el estigma asociado a las epilepsias.
Este texto analiza la realidad en LA con acento en Chile.

Palabras clave: Epilepsia en Latinoamérica, tratamiento de la
epilepsia, farmacos anti epilépticos, costos en epilepsia.

SUMMARY

In Latin America (LA) there are between 2.886.000 to
4.617.000 people with epilepsy, many of them without
optimum treatment or simply with no access to treatment,
because they depend on the national health system, where
usually there is a low investment in health and specifically
in epilepsy. Fortunately, this reality could change because
in September 2011 the Pan American Health Organization
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(PAHO) approved the “Strategy and Plan of Action for
Epilepsy” for the Americas. This plan of action’s aim is that the
governments support the creation of national programs and
legislations about epilepsy, and improve those that already
exist. In addition to actions that allow them to improve their
all round quality of life, so that they can be socially integrated
and break down the associated stigma that comes with a
diagnosis of epilepsy. This text shows the reality of the
epilepsy in LA and Chile.

Key words: Epilepsy in Latin America, Epilepsy treatment,
antiepileptic drugs, epilepsy cost.

INTRODUCCION

La realidad de las epilepsias en Latinoamérica (LA) presenta una gran
variabilidad, tanto de pais en pais, como dentro de una misma nacion.
Esto se debe a la gran diversidad geografica, cultural y econémica en
la region, asi como a las diferencias en los planes gubernamentales de
salud, los costos de los farmacos anti-epilépticos (FAEs), el acceso a
atencion médica, incluida la posibilidad de evaluacion por especialistas,
etc. Ademas, la estigmatizacion que rodea a las personas con epilepsia
es un obstaculo para el ejercicio de sus derechos humanos e integracién
social.

Afortunadamente esta realidad puede cambiar, ya que en septiembre
de 2011 la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), en su 51°
asamblea anual aprob¢ la “Estrategia y Plan de accion sobre la
Epilepsia” para las Américas (1), que cuenta con el apoyo de la Liga In-
ternacional Contra la Epilepsia (ILAE) y el Bureau Internacional para Epi-
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lepsia (IBE). Este plan de accién tiene por objetivo que cada gobierno, a
través de su Ministerio de Salud, con el respaldo de la OPS, ILAE e IBE
de los respectivos paises, apoyen la formacion de programas nacionales
y legislaciones en epilepsia, donde los paises que ya los tengan, los
puedan perfeccionar. Lo anterior tiene por objetivo garantizar a todos
los pacientes con epilepsia el acceso a atencion médica integral y, a lo
menos, a los cuatro farmacos anti-epilépticos basicos (4cido valproico,
carbamacepina, fenitoina y fenobarbital), ademés de acciones que lle-
ven a mejorar su calidad de vida en forma integral, permitiendo una
integracion social plena y romper el estigma asociado al diagndstico
de epilepsia. Este desafio ya esta en marcha, y es un deber de todas
las personas involucradas en el manejo de las personas con epilepsia
apoyar las iniciativas del plan estratégico, especialmente frente a las
autoridades de salud de los distintos gobiernos en LA.

En este texto se analizaran los distintos factores que estan involucrados
en las epilepsias en Latinoamérica, de modo de dar una visién global de
|la region y sefialar eventuales caminos de solucién.

INCIDENCIAY PREVALENCIA

Latinoamérica comprende a 19 paises, con una poblacién estimada al
2012 de 577.200.000 habitantes (2). La prevalencia de epilepsia en
LA varia desde minimo de 3,4 por 1000 habitantes en Cuba (3) a un
méximo de 57 por 1000 habitantes en un grupo indigena especifico en
Panama (4), sequido de 22,7 por 1000 habitantes en un grupo rural de
Colombia (5) (Tabla 1), en Rochester (EE.UU.) la prevalencia es entre
4 a 8 por 1000 habitantes (6). Placencia estima que la prevalencia de
epilepsia activa en LA se debe acercar a valores entre 5 a 8 por 1.000
habitantes (7), pudiendo ser mayor en algunas zonas pobres o rurales,
probablemente secundario a neurocisticercosis (1, 8). Lo anterior sig-
nifica que en LA tenemos entre 2.886.000 a 4.617.000 personas con
epilepsia activa, muchos de ellos sin tratamiento 6ptimo o simplemente
sin acceso a tratamiento.

La gran diferencia de resultados entre estudios de prevalencia o inci-
dencia de epilepsias en LA se debe los distintos grupos estudiados y los
instrumentos utilizados para obtener la informacion. Los estudios epi-
demioldgicos publicados a escala mundial y en Latinoamérica en la dé-
cada de los 90, han sido mas confiables y consistentes, lo cual permite
establecer comparaciones y conclusiones. Atn asf las dificultades meto-
doldgicas son importantes en Latinoamérica, porque la organizacion de
los sistemas de salud es fragmentada, es decir no son complementarios,
de baja cobertura y suelen coexistir distintos modelos de atencion en el
ambito publico y privado. Ademas existen esencialmente dos fuentes de
origen para los estudios epidemioldgicos (7):

a) Estudios basados en los registros de los servicios de salud:
a partir de enfermos que buscan atencién y que al mismo tiempo cuen-
tan con informacién demogréfica general de la poblacién en riesgo. El
mejor ejemplo de ellos lo constituye el estudio de Rochester. Se requiere
de sistemas de salud muy bien organizados, buenos sistemas de infor-

macion y buena calidad de los registros. Por eso, este tipo de estudio
son dificiles de realizar en Latinoamérica. Excepciones pueden ser Brasil,
México, Costa Rica, Cuba y Chile.

b) Estudios directos de poblacion basados en encuestas. Cons-
tituyen la forma en que se han desarrollado la mayoria de los estudios
en la region. Su principal ventaja es que se estudia a una poblacién en
riesgo en forma planificada. Sus mayores inconvenientes son: su alto
costo, la falta de certificacion del diagndstico (pueden incluir crisis Uni-
cas, pseudocrisis, crisis febriles, etc.) y son de naturaleza observacional,
0 sea, no hay una intervencion terapéutica ulterior.

ASPECTOS ECONOMICOS

El producto geografico bruto (GDP) es muy diverso en LA. El afio 2011
éste vario entre US$ 14,394 en Chile hasta US$ 1,243 en Nicaragua
(Tabla 2) (9), lo més grave es el gasto desigual “per cdpita” en salud,
el cual varia més de 10 veces, desde US$ 998 en Uruguay a US$ 97 en
Bolivia, esto es mas dramatico cuando se analiza el porcentaje del GDP
destinado a salud en la region, este va desde 11,00% en Cuba (que no
tiene gasto de privados) 0 7,06% en Costa Rica (no tiene gastos en de-
fensa) a solo un 2,41% en Venezuela, pese a ser un gobierno socialista.
Por lo tanto, la Unica solucién es que los paises aumenten sus ingresos
(GDP) y el porcentaje de éste destinado a salud, de lo contrario LA ten-
drd cada dia una mayor brecha de desigualdad en el acceso a salud.

ACCESO

Lo ideal es que las personas con epilepsia 0 con sospecha de tener
esta condicién, sean evaluados por un especialista, neurélogo infantil
o de adultos, dependiendo su edad (10, 11). Lamentablemente muchos
paises carecen de estos especialistas o0 los pocos que existen estan con-
centrados en las grandes ciudades o dedicados por razones econémicas
a la medicina privada; ademas el problema es extremadamente grave
en LA, cuando se analiza la escasa cantidad de neuropediatras, mas adn
considerando que en la regién la cantidad de nifios con epilepsia debe
superar a la de los adultos (Tabla 3).

La mejor solucidn seria tener especialistas en epilepsia, pero muy pocos
paises en LA (Ej.: Argentina, Brasil, Chile y México) cuentan con progra-
mas universitarios de formacién en epilepsia y no existe ningdn estudio
o criterio técnico, que nos indique cuantos especialistas en epilepsia se
deberia tener en un pais seglin su poblacion.

Por otro lado, en LA solo una minoria de la poblacién tiene seguros pri-
vados de salud (menos del 20%), la mayoria de los pacientes dependen
de los servicios de salud que les provee el estado (sistema publico). En la
mayoria de las naciones existe una salud gubernamental dirigida a per-
sonas de bajos ingresos, atendidos en hospitales publicos con recursos
limitados. Ademas en muchos paises el tener un seguro privado de salud
no es sindnimo de tener costo cero, ya que muchos pacientes cotizan, pero
tienen un alto co-pago personal por las prestaciones privadas de salud (9).
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TABLA 1. RESUMEN DE ESTUDIOS DE PREVALENCIA DE EPILEPSIA EN LATINOAMERICA Y EL CARIBE

Argentina | 1972, Grimsen et al ND ND 13 ND ND ND ND U Estudio
1989, Somoza et al 6.194 | 3,7 ND ND ND ND U psiquiatrico
Bolivia ND, Barragan et al ND ND 20,2 ND ND ND ND R OMS
999, Nicoletti et al 9.955 G 1,1 96 86 — 0,87 R CRA-A, OMS
Brasil 1978, Santana ND I 1 ND ND ND ND U Estudio
1980, Almeida Filho ND A 8 ND ND ND ND U psiquidtrico
1987, Marino et al 7.603 G 13,3 — — — 1 U Estudio
2001, Alves et al 483 G 12,4 88 97,8 — 0,85 R psiquidtrico
2002, da Mota-Gomes etal 982 | G 5,1 93 73 — 1,79 U CRA-A, | CRA-A
CME CRA-A, CME
Colombia | 1974, Gomez et al 8.658 G 19,5 — — — 0,68 U CRA-A, EBC
1984, Pradilla et al 1.001 G 17 90 68 86,8 0,67 u? CRAA, OMS
1986, Zuloaga et al 4.549 G 21,4 — — — 09 U CRA-
2002, Pradilla et al (a) 544 G 25,7 — — 62,2 2,42 R CRA-A, OMS
2002, Pradilla et al 1.454 G 22,7 — — 96,3 — U+R CRA-A, OMS
Chile 1979, Chiofallo et al 2.104 | 31,4 — — — — R CRA
1986, Chiofallo et al 7.195 G 17 — 99,9 99,8 1,03 U CRA-A, OMS
1992, Lavados et al 17.694 G 17,7 ND ND ND ND ND
Cuba 1980, Pascual et al 45,537 G 7,5 — — — 1,29 U
1980, Simon et al 103.029 ND 3,8 ND ND ND ND U RSS + encuesta
1988, Naranjo et al 79.584 ND 34 ND ND ND ND U+R RSS + encuesta
Ecuador 1982, Psiquiatras (b) 10.000 G 22 ND ND ND ND U EBC
1984, Placencia et al 878 G 17 96,3 48 27,1 0,95 R CRA-A, OMS
1984, Cruz et al 1.686 G 71 90 — 51,7 0,59 R CRA-A, OMS
1984, Cruz et al 1.113 G 17 90 — 51,7 0,94 R CRA-A, OMS
1986, Carpio et al 935 G 18,2 93 — — 0,25 R CRA-A
1986-89, Placencia et al 72121 G 7,5 79,3 92,9 92,7 — 0,87¢ U+R CRA-A, CME
Guatemala | 1996, Mendizabal et al 1.882 G 58 64 — — 0,78 R CRA-A, OMS
México 1972, Olivares et al 621.793 G 35 NA NA NA 1,54 U RSS
1979, Gutiérrez et al 360 | 25-41,6 — — — — R
1980, Gutiérrez et al 1.013 | 12,6-23,6 | 86 80 — — U CE, EBC
1983, Garcia-Pedroza et al2.027 | | 18,3-44,3| 79 10 — U CRA
1990, Hauser et al ND ND 59 ND ND ND ND R
Panama 1988, Gracia et al ND ND 22 ND ND ND ND U
1990, Gracia et al 395 G 57 — — — — R CRA-A, OMS
Uruguay 1997, Ketzoian ND G 11,5 ND ND ND ND U
Venezuela | 1985, Ponce et al 1.147 G 22,6 — — — 0,84 R CRA-A, OMS
1985, Ponce et al 5.833 G 16,1 — — — 0,61 R CRA-A, OMS

Tipo de Poblacion: General (G), Infantil, (1), Adultos(A). Validacion del cuestionario de encuesta: Sensibilidad (Sn), Especificidad (Es), Valores Predictivos (VP). M/F: razén
de la prevalencia Masculina/Femenina. Urb, Rur: Urbana o Rural. (----): informacidn que no consta en la publicacion. ND: informacion No Disponible para el autor.
NA: No aplicable. OMS: con el Protocolo de la OMS para Estudios Epidemioldgicos de las Enfermedades Neuroldgicas. CME: con protocolos del proyecto Community
Management of Epilepsy. En comentarios: CRA-A: Crisis Recurrentes Afebriles-Activas. CE: crisis epilépticas, RSS: datos de Registros de Servicios de Salud. EBC: Encuesta
de Base Comunitaria. (a) Este estudio es de una poblacién (Aratoca) contenida en los 1.544 de la siguiente investigacion. (b) Autoria colectiva del Postgrado de
Psiquiatria de la Universidad Central de Quito, como tesis de ese afio. (c) Razén corregida (Elaboracion: MP).

*Tabla tomada de referencia N°7, con permiso de los editores.
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TABLA 2. INDICADORES DE INVERSION EN SALUD EN LATINOAMERICA*

Uruguay 998 13.866 4,70
Brasil 990 12.594 4,13
Chile 947 14.394 3,83
Costa Rica 811 8.676 7,06
Argentina 742 10.941 6,33
Venezuela 663 10.810

Panama 616 8.590

Cuba 607

México 604 10.064 3,12
Colombia 472 7.067 5,40
Ecuador 328 4.569 2,94
R. Dominicana 323 5.530 2,43
Peru 269 6.009 2,71
El Salvador 237 3.702 3,84
Guatemala 196 3.178 2,62
Paraguay 163 3.635 3,04
Honduras 137 2.226 3,39
Nicaragua 541
Bolivia 3.05

275 8,35 42 76,4
4,91 9,01 18 72,8
435 7,96 14 78,1
341 10,94 - 779
3,20 81 32 77,1
4,91 - 74,1

81 - 78,0

10,63 6,7 779

3,35 6,32 2,9 76,7
1,02 7,59 14 74,8
3,14 8,06 17 759
343 6,22 - 774
191 5,08 0,9 72,7
2,51 6,91 16 73,7
4,48 6,85 - 71,2
4,04 5,87 12 76,4
2,58 6,75 - 70,7
414 9,14 72,2

1,77

*Gasto salud “per capita” en délares, GDP (Gross Domestic Product) per capita y su porcentaje de inversion en salud (publico, privado y total). Total de médicos por

1000 habitantes y espectativas de vida. En negrita y naranjo el mejor, en rojo el peor.

Fuentes: World Bank, World Development Indicators y U.S. Bureau of Census, International Database (http://lac.eads.usaidallnet.gov)

Varios paises en LA (Brasil, Bolivia, Colombia, Ecuador, Perd, Venezuela,
etc.), cuentan con una gran poblacion rural o viviendo en zonas muy
aisladas (selvas o montafias), quienes en muchos casos pueden demo-
rar dias en acudir a un centro basico de salud. Por lo tanto, se debe
contar con médicos de atencién primaria o personal para-médico (pro-
motores de salud) “entrenados” en el diagndstico y tratamiento de las
epilepsias, de modo que también puedan reconocer los casos complejos
que necesiten derivacién a otros centros. En ese sentido Arturo Carpio
de Ecuador disefid y publicé la utilidad de una pauta diagndstica para
atencién primaria (12).

En relacion a los FAEs, los 4 basicos (acido valproico -AVP-, carbamace-
pina -CBZ-, fenitoina -FNT- y fenobarbital -FB-), no estan disponibles en
todos los servicios publicos de LA; esto es un desafio para el plan estra-

tégico de la OPS. En el caso de la compra de FAEs de forma privada en
farmacias, sus precios varian ampliamente segun el pais, dependiendo
de los impuestos locales y las politicas de las empresas farmacéuticas,
asi tenemos que un tratamiento con Tegretal CR® (carbamecepina de
liberacién prolongada) 200 mg cada 12 hrs cuesta US$ 43 por mes
en Chile, pero el mismo FAE cuesta US$ 23 al mes en Argentina, sin
embargo Keppra® (levetiracetam) 500 mg cada 12 hrs cuesta US$ 52
por mes en Chile, pero en Guatemala o Ecuador puede llegar a costar
entre US$ 115 a US$ 160 por mes, es decir, paises con GDP més bajo
tiene precios mas altos, lo cual hace mucho mas inalcanzable estos FAEs
a la poblacién con epilepsia. Lo mas lamentable es que los laboratorios
que venden “copias” (genéricos), también tienen altos precios, los que
son muy cercanos a los FAEs originales, pero sin estudios clinicos que
certifiquen su biodisponibilidad o real eficacia terapéutica.
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TABLA 3. MAPA DE PAISES LATINOAMERICANOS: DATOS 2000-2010*
R e

Argentina 40.000.000 1.500 400 1.300 1.700
Brasil 191.481.000 15.053 ? 7.631 6.880
Chile 17.000.000 417 223 170 %1
Colombia 42.888.592 280 70 700 1.500
Costa Rica 4.561.564 37 4 39 207
Cuba 11.000.000 ? ? ? ?
R. Dominicana 7.000.000 70 5 40 80
Ecuador 14.207.000 130 20 120 260
Guatemala 13.000.000 40 10 42 90
Honduras 7.318.789 20 6 25 40
México 122.367.000 1.300 530 ? 1.500
Nicaragua 5.465.100 10 6 25 ?
Panama 3.322.576 14 8 35 200
Paraguay 6.000.000 25 5 20 50
Perti 27.000.000 140 25 200 600
Uruguay 3.200.000 114 40 ? 503
Venezuela 29.000.000 266 180 280 950
El Salvador 6.031.326 32 " 50 54
Bolivia 9.827.522 50 10 60 70

*(Informacidn recolectada por el Dr. Eduardo Barragan de México, secretario de la Comision Latinoamericana de la ILAE, con los capitulos de la ILAE en cada pas).
(SB=Ntmero sin incluir a Brasil)

Promedio por Neurdlogos de:

Adultos = 1 cada 28.489 habitantes, pero 1 cada 82.011 habitantes al excluir a Brasil.

Nifios = 1 cada 228.003 habitantes (excluidos Brasil y Cuba por no tener sus datos).

PLANES GUBERNAMENTALES

En LA existen muy pocos paises con planes nacionales para pacientes
con epilepsia o leyes que protejan al paciente. México cuenta con un
Programa Prioritario de Epilepsia desde 1984, creado por Francisco
Rubio, el cual esta presente en 64 centros en casi todo el pais, pero
concentrado en las grandes ciudades y no en la atencién primaria
nacional (13). Ademas Argentina (14) y Colombia (15) cuentan con
leyes para la proteccion de los pacientes con epilepsia, las cuales es-
tan enfocadas en garantizar el acceso a atencion, la insercion social y
la no discriminacion.

Desde el punto de vista de politica de estado, para toda la poblacién del
pais (publico y privado), sélo Chile tiene un Plan Nacional de Epilepsia,
con un conjunto de beneficios garantizados por ley a las personas, tanto

para nifios como adultos, dentro de un sistema denominado Garantias
Explicitas en Salud (GES), el cual actualmente incluye un total de 80
patologias (16). El GES otorga garantias exigibles por el paciente: ac-
ceso (derecho por ley a la prestacién de salud), oportunidad (tiempos
maximos de espera para el otorgamiento de las prestaciones) (Tabla 4),
proteccion financiera (el paciente cancela un porcentaje de la afiliacion)
y calidad (otorgamiento de las prestaciones por un prestador acreditado
o certificado).

El programa GES de epilepsia en Chile garantiza la atencién médica
(con acento en la atencién primaria), realizacién de electroencefa-
lograma digital (EEG) y los farmacos anti-epilépticos (FAES) a todos
los pacientes con “epilepsia no refractaria”, tengan estos seguro
estatal (75% de la poblacién) o privado (16% de la poblacién). Se

R. MANUEL CAMPOS P.Y COLS.]
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TABLA 4. LISTADO ESPECIFICO DE PRESTACIONES (DECRETO AUGE DEL GOBIERNO DE CHILE, JULIO 2013)

A) GES ADULTOS: EPILEPSIA NO REFRACTARIA 15 ANOS Y MAS

TRATAMIENTO EPILEPSIA NO REFRACTARIA NIVEL PRIMARIO

Consulta o control médico integral en atencion primaria

Consulta o control por enfermera, matrona o nutricionista

Perfil Hepatico (incluye tiempo de protrombina, bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)

Farmacos y/o drogas; niveles plasmaticos de antiepilépticos,

e Acido Félico

* Carbamazepina de liberacion prolongada * Fenobarbital
* Adido Valproico e Clonazepam * Lamotrigina
* Acido Valproico de liberacién prolongada « Fenitoina « Levetiracetam

e Carbamazepina

TRATAMIENTO EPILEPSIA NO REFRACTARIA NIVEL ESPECIALIDAD

Consulta integral de especialidades en Subespecialidades Neurologia, (en CDT) Neurélogo

E.E.G. de 16 0 mas canales

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, formula leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados y velocidad de
sedimentacion)

Electrolitos plasméticos (sodio, potasio, cloro) c/u

Tiroestimulante (TSH), hormona (adulto, nifio o R.N.)

Perfil Hepatico (incluye tiempo de protrombina, bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)

Farmacos y/o drogas; niveles plasmaticos de (antiepilépticos)

TRATAMIENTO

Evaluacion inicial Epilepsia

Consulta integral de especialidades en Neurologia

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, formula leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados y velocidad de
eritrosedimentacion)

Farmacos y/o drogas; niveles plasmaticos de FAE

Perfil Hepético (incluye tiempo de protrombina, bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)

Tiroestimulante (TSH), hormona (adulto, nifio o R.N.)

Tiroxina o tetrayodotironina (T4)

Glucosa

Calcio

Fosforo (fosfatos)

Gases y equilibrio acido base en sangre (incluye: pH, 02, C02, exceso de base y bicarbonato), todos o cada uno de los parametros

Creatinina

Electrolitos plasmaticos (sodio, potasio, cloro) c/u

E.E.G. de 16 0 mas canales

E.E.G con privacion de sueio

e Acido Valproico gotas o Acido Valproico e Clonazepam o Levetiracetam o Fenobarbital

* Acido Valproico jarabe o Carbamazepina * Lamotrigina o Fenitoina
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TRATAMIENTO INTEGRAL ANO 1 NIVEL PRIMARIO EPILEPSIA NO REFRACTARIA

Consulta o control médico integral en atencion primaria

Consulta o control por enfermera

Consulta o control por psicélogo clinico psicdlogo

Visita a domicilio por asistente social

velocidad de eritrosedimentacion)

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, férmula leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados y

Perfil Hepatico (incluye tiempo de protrombina, bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)

Farmacos y/o drogas; niveles plasmaticos de antiepilépticos,
o Acido Félico e Acido Valproico comprimido
o Acido Valproico gotas e Carbamazepina

e Acido Valproico jarabe e Clonazepam

e Lamotrigina
e Levetiracetam comprimido

e Levetiracetam jarabe

o Fenitoina

o Fenobarbital

TRATAMIENTO INTEGRAL ANO 1 NIVEL ESPECIALIDAD EPILEPSIA NO REFRACTARIA

Consulta integral de especialidades en neurdlogo

Consulta o control por enfermera

eritro-sedimentacion)

Hemograma (incluye recuentos de leucocitos y eritrocitos, hemoglobina, hematocrito, formula leucocitaria, caracteristicas de los elementos figurados y velocidad de

Perfil Hepatico (incluye tiempo de protrombina, bilirrubina total y conjugada, fosfatasas alcalinas totales, GGT, transaminasas GOT/AST y GPT/ALT)

Farmacos y/o drogas; niveles plasmaticos FAE

E.E.G. de 16 6 mas canales

TRATAMIENTO INTEGRAL A CONTAR DEL ANO 2 NIVEL PRIMARIO EPILEPSIA NO REFRACTARIA

Consulta o control médico integral en atencién primaria

Consulta o control por enfermera

e Acido Félico * Acido Valproico comprimido

* Acido Valproico gotas e Carbamazepina

e Acido Valproico jarabe e Clonazepam

e Lamotrigina ® Fenitoina

o Levetiracetam comprimido o Fenobarbital

o Levetiracetam jarabe

TRATAMIENTO A CONTAR DEL SEGUNDO ANO NIVEL ESPECIALIDAD EPILEPSIA NO REFRACTARIA

Consulta integral de especialidades en neurologia

Consulta o control por enfermera

E.E.G. de 16 0 mas canales

excluye a las personas con seguros de instituciones castrenses o sin
seguro (9% de la poblacion). Este sistema se ha ido perfeccionando
afio a afio por el trabajo de muchos colegas. Actualmente la encar-
gada de Epilepsia en el Ministerio de Salud de Chile es la Dra. Lilian
Cuadra. La nueva revision de la literatura (17, 18), permitio desde
julio 2013 incluir no solo los cuatro FAEs clasicos (Acido Valproico
(AVP), Carbamazepina (CBZ), Fenitoina (FNT) y Fenobarbital (FB)),
sino, que se agrego levetiracetam (LEV) y lamotrigina (LMT), ademas
de incorporar las presentaciones de liberacién prolongada de AVP
y CBZ a los adultos portadores de epilepsia, lo cual permite mayor
adherencia terapéutica (Tabla 5).

Si bien el Plan GES de Epilepsia en Chile es por lejos el mejor en-
frentamiento de un pais a las epilepsias en LA, este aln tiene algunos
problemas que son perfectibles en el futuro:

a) No incluye a las epilepsias refractarias (cerca del 32% de los pa-
cientes) (17). Lo cual se explica por el alto costo terapéutico de este
grupo de pacientes. Sin embargo, con la dltima modificacion de la ley,
el niflo que ingrese al GES de epilepsia lo hace en etapas de sospecha
de epilepsia, por lo cual al tornarse refractario, recibird previamente las
garantias que otorga el GES.

b) No incluye el manejo de las co-morbilidades, como trastornos del
animo o problemas de aprendizaje en los nifios.
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ANOS DE EDAD PARA EL CUMPLIMIENTO GES

TABLA 5. NORMA TECNICO ADMINISTRATIVA EN EPILEPSIA NO REFRACTARIA EN PERSONAS DESDE 1A 15

tratamiento farmacoldgico.

este tratamiento durante el tiempo que el especialista estime conveniente.
El nifio tiene derecho de acceso a los siguientes profesionales:

e 1 control anual por especialista neurélogo infantil

e 1 control anual por médico general

e 1 control anual por enfermera

e 1 control anual por psicélogo

e 1 control anual por asistente social

El nifio tiene derecho de acceso a los siguientes examenes de laboratorio:

* Hemograma completo con velocidad de sedimentacion o Fosfemia

o Perfil hepatico completo
© Hormonas tiroideas: TSH + T4
o Glicemia

o Calcemia

* Acido Valproico o Levetiracetam

e Carbamazepina o Fenitoina

® Clonazepam o Fenobarbital

eLamotrigina

neurélogo infantil.

Definicion: Enfermedad neuroldgica cronica que afecta a todas las edades y que se origina en la corteza cerebral. Las epilepsias no refractarias responden al

Garantia de acceso: Todo beneficiario entre 1 a 15 afios de edad, evaluado por 1 profesional médico dentro de la red publica o privada de salud y que tenga sospecha
de epilepsia (sospecha diagndstica), debe tener acceso a evaluacion por especialista neurélogo infantil.

Si el neurélogo infantil confirma el diagndstico, tiene derecho a recibir tratamiento médico durante 180 dias.

Si completado el plazo de 180 dias de tratamiento farmacoldgico, el neurélogo infantil confirma el diagndstico de epilepsia no refractaria, tiene derecho a continuar

* Gases en sangre
e Creatininemia
o Electrolitos plasmaticos

o Electroencéfalograma digital en vigilia

El nifio tiene derecho a recibir cualquiera de los siguientes farmacos antiepilépticos en las dosis que el médico tratante estime conveniente:

Garantia de oportunidad: Desde establecida la sospecha diagnéstica por un profesional de la Red, existen 60 dias de plazo para ser evaluado por especialista

Desde que el neurélogo confirma el diagnéstico de epilepsia, debe iniciarse el tratamiento farmacolégico dentro de 7 dias.

e Electroencéfalograma con privacion de suefio
e Estudio de niveles plasmaticos de farmacos

antiepilépticos que esté recibiendo.

¢) Si bien se mantiene un control periédico con el neurélogo, la entrega
de FAEs se realiza en la atencién primaria, donde existe una alta rota-
cién de médicos y esto hace dificil crear un vinculo “médico-paciente”.
También existe una escasa educacion en epilepsia, lo que puede produ-
cir una falta de adherencia al tratamiento.

d) No incluye estudio con neuro-imagenes, como la resonancia magné-
tica (RM) de cerebro, examen fundamental en la pesquisa de epilepsias
focales de tipo lesional y por lejos superior a la tomografia computada
de cerebro (19, 20).

e) No incluye las cirugias de la epilepsia (ver mas abajo).

f) No incluye planes de apoyo, para la integracién bio-social y anti-
estigma de las personas con epilepsia a la sociedad.

Por lo tanto, pese a ser una excelente iniciativa, este sistema de Garantfas
Explicitas en Salud (GES) para epilepsias en Chile es atn perfectible y claro
estd que su gran limitante son los recursos econdmicos del estado, los
cuales son restringidos. Existe la intension ministerial de proporcionar un
mayor apoyo a la epilepsia, integrandola a otras prestaciones de manera
de integrar aspectos de capacitacion profesional, educacion de pacientes
y dar apoyo al grupo de personas con epilepsias refractarias.
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Entonces muchos paises en LA deberan tener sus planes nacionales
de epilepsia buscando la mejor relacion entre sus recursos econdmi-
cos y la factibilidad de: compra de FAEs, recursos humanos (especia-
listas 0 médicos generales entrenados) y de equipamiento (EEG, neu-
ro-imagenes, etc.). La opinién de los autores es que la Unica clave del
éxito para un adecuado desarrollo regional es aumentar la educacién
a pacientes y capacitacién a profesionales en epilepsias a todo nivel:
escuelas, universidades, especialmente en las facultades de medicina
y cursos de post-grado para médicos especialistas. En ese sentido
la ILAE a través de su comision latinoamericana ha estado otorgan-
do becas de formacién en epilepsia, en paises de la misma region
(Argentina, Brasil, Chile y México), a jévenes neurélogos de paises de
LA, en los cuales no hay posibilidades de formarse como especialis-
tas en epilepsia. Este es un camino largo, pero que llevaré a logros,
siempre y cuando los médicos al regreso en sus paises se transformen
en lideres en epilepsia en sus servicios publicos de salud o capitulos
locales de la ILAE y no solo se dediquen al ejercicio privado de la
profesion.

“Una tarea pendiente de los especialistas de epilepsia en la region y las
instituciones involucradas (OPS, ILAE e IBE), es crear una recomendacion
de estandares minimos, para diagndstico y tratamiento de las epilepsias
en LA, esto serviria de base para que los gobiernos puedan iniciar sus
programas nacionales de epilepsia”.

ASPECTOS EDUCACIONALES
El conocimiento sobre las epilepsias tiene una gran falencia en LA, este
debe ser manejado a todo nivel:

a) Colegios: donde los alumnos y profesores sepan del problema de
salud, aprendan qué hacer frente a una crisis y lo mas importante, reci-
ban informacién para romper el estigma asociado a la epilepsia.

b) Facultades de medicina: las cuales en promedio tienen 2 a 3
clases en toda la formacion médica sobre epilepsia, esto es claramente
insuficiente para lograr tener los conocimientos necesarios para enfren-
tar a este problema de salud que afecta casi al 1% de la poblacion.

¢) Educacion de post-grado: donde los paises puedan tener
cursos de formacion (educacion continua, diplomados, becas, doc-
torados, etc.), que permitan que los profesionales de salud que tra-
bajan con este tipo de pacientes estén al dia en los conocimientos
en epilepsia.

CIRUGIA DE LA EPILEPSIA

Esta destinada sdlo a los pacientes con epilepsia refractaria a FAEs,
pero es lejos la mejor alternativa terapéutica en las epilepsias focales
sintomaticas (lesion cerebral como causa de la epilepsia) (21), donde
logra hasta un 66% de libertad de crisis a largo plazo, especialmente
en las epilepsias de I6bulo temporal (22, 23). Por lo tanto, es alta-

mente costo/efectiva, ya que pasamos de tener a un paciente que no
puede estudiar o trabajar, o debe estar al cuidado de otro familiar, a
tener a un paciente que puede volver a estudiar o trabajar y pasa a ser
independiente de su familia. Aca ganan todos, lo primero y mas im-
portante, el paciente, que mejora su calidad de vida, y el pais, el que
recupera una persona Util a la sociedad y ahorra en gastos médicos
(licencias, gastos directos e indirectos provocados por la epilepsia re-
fractaria) (24, 25). Existen varios estudios publicados en Norteamérica
y Europa, los cuales demostraron que entre 7 a 9 afios se demora el
estado en recuperar toda la inversion realizada en el estudio pre-ope-
ratorio y la cirugia de la epilepsia (26-28). Por lo tanto los gobiernos
de la region deben pensar en politicas a largo plazo, que beneficien a
toda su poblacién y no tener visiones de corto plazo acotadas a lo que
duren sus gobiernos.

Lamentablemente en LA sélo la mitad de los paises cuentan con pro-
gramas de cirugia de la epilepsia, pese a sus bajos costos, la mayoria
de los programas son por esfuerzos personales y sélo Brasil tenia un
programa organizado por el gobierno sobre evaluacion pre-quirdrgica
y cirugia, con 8 centros de excelencia (29), pero dada la presion de
neurocirujanos, este programa cambid hace un par de afios, permitien-
do que centros que no tienen programas de epilepsia puedan realizar
estos procedimientos, lo cual pone en riesgo el éxito de esta importan-
te herramienta terapéutica, ya que personal no entrenado puede pasar
a realizar procedimientos sélo motivados por razones econémicas.

Existen publicaciones que plantean una solucién de estos problemas,
haciendo el énfasis en el costo/efectividad del procedimiento. Esto se
basa en crear 2 tipos de Centros de Cirugia de la Epilepsia: “Centros
Bésicos” y “Centros Avanzados” (CACE) (Tablas 6 y 7) (30). En los
primeros se puede solucionar casi el 70% de todas las cirugias de la
epilepsia (resecciones temporales, lesionectomias extra-temporales en
corteza no elocuente, algunos casos de hemisferectomias funcionales,
callosotomias e implantacién de estimulador crénico de nervio
vago), donde se requiere basicamente de personal bien entrenado
(neurdlogos, neurofisidlogos, neurocirujanos, neuropsicdlogo, neuro-
radi6logos). Los centros basicos requieren si o si: EEG digital 32
canales, RNM y neuropsicologia. Los CACE requieren personal con
mayor entrenamiento y contar con recursos diagnosticos avanzados
como: RM con imagenes avanzadas o de post-proceso, SPECT (Single
Photon Emission Computerized Tomography), PET (Positron Emission
Tomography), estudios invasivos con electrodos intra-craneanos, etc.
(en toda LA no hay magnetoencefalografia). Lo anterior permite realizar
cirugfas en nifios pequefios, sobre &reas elocuentes o en pacientes sin
lesion visible en la RM.

Los programas gubernamentales de Epilepsia en LA deberan contar con
centros basicos que puedan solucionar sobre el 70% de todas las ciru-
gias de la epilepsia. Por lo tanto, los gobiernos tienen el deber de de-
sarrollar centros bésicos de cirugia de la epilepsia, siempre en el marco
de un programa integral de epilepsias y no como un hecho aislado que
realice ocasionalmente una institucion.

899



900

[REV. MED. CLIN. CONDES - 2013; 24(6) 891-902]

TABLA 6. REQUERIMIENTOS MiNIMOS PARA CENTROS BASICOS Y AVANZADOS DE CIRUGIA DE LA EPILEPSIA (30)

Reseccion Lesional Extratemporal (extralimbicas),
excluyendo areas elocuentes

Callosotomias

Algunos casos de Hemisferectomias

Estimulador de Nervio Vago

Pacientes Ninos Infantes
Adolescentes Nifos
Adultos Adolescentes
Adultos
Tipos de Cirugia Lobectomias Temporales Lobectomias Temporales

Reseccion Extratemporal (extralimbicas) lesional / no lesional,
incluyendo éreas elocuentes

Hemisferectomias Funcionales

Hemisferotomias

Callostomias

Transeccion subpial maltiple

Estimulador de Nervio Vago

Técnicas quirdrgicas especiales

Monitoréo Video-EEG

EEG Digital - minimo de 32 canales

Monitoréo de 24 - horas

Monitoréo No - invasivo (adicional + Electrodo esfenoidal
Monitoreo “poco invasivo" (foramen oval)

EEG Digital - minimo 64 canales

Monitoréo de 24 - horas

Monitoréo No - invasivo (adicional + Electrodo esfenoidal
Monitoreo “invasivo" (foramen oval, electrodos subdurales,
epidurales y profundos)

Imagen Estructural

Equipo de alta - resolucién 1.5 - T
(0.5-1.0T aceptable)

Equipo de alta - resolucién 1.5 - T o méas

Técnicas avanzadas de RM*

RM de cuantificacion volumétrica
Espectroscopia

RM Funcional

T2 relaxometria

Reconstruccion 3-D
Reconstruccion Curvilineal
Técnicas de Co-registro y
Técnicas experimentales

Imagen Funcional** SPECT (estudio opcional) SPECT (interictal / ictal)

PET

MSI

MEG
Electrocorticografia Intraoperativa (opcional) Intraoperativa
Estimulacion Cortical Intraoperativa (opcional) Intraoperativa

Extraoperativa (cronica)

Pruebas Neuropsicologicas Nifios Nifios
Adultos Adultos

Test de Wada Opcional Si

Monitoreo de niveles FAEs Si Si

* RM, resonancia magnética; 3-D, tri dimensional; MEG, magnetoencefalografia.
** SPECT, single-photon emission computerized tomography; PET, positron emission tomography; MRS, espectroscopia de RM.
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TABLA 7. ENTRENAMIENTO MiNIMO DEL EQUIPO HUMANO MULTIDISIPLINARIO PARA FORMAR UN CENTRO DE
CIRUGIA DE LA EPILEPSIA (30)

Epileptologo o equivalente

Neurélogo certificado (o calificacion equivalente) con 1
afio de entrenamiento en un CAE

Neurdlogo de adulto certificado (o calificacion equivalente) con 1
afio de entrenamiento especial en un Centro avanzado (CACE)
Neurdlogo de nifios certificado (o calificacién equivalente) con

1 afio de entrenameinto especial en Centro avanzado de cirugia
(CACE)

Neurofisiodlogo Clinico*

Neurofisidlogo clinico certificado (o calificacion
equivalente) con entrenamiento en EEG convensional,
potenciales evocados y video - EEG (debe haber estado
alo menos 1 afio en entrenamiento en un CACE)

Neurofisidlogo clinico certificado (o calificacion equivalente)
con entrenamiento en EEG convensional potenciales evocados y
monitoreo video - EEG (debe haber estado a lo menos 1 afo en
entrenamiento en un CACE)

Neurocirujano

Neurocirujano certificado (o calificacion equivalente)
con 6 meses de entrenamiento en un CACE

Neurocirujano certificado (o calificacion equivalente) con 12
meses de entrenamiento en un CACE)

Neuropsicélogo

3 meses de entrenamiento especial en métodos neurop-
sicologicos en CACE

6 meses de entrenameinto especial en métodos
neuropsicolégicos en CACE

Neuroradiélogo**

Neuroradi6logo certificado (o calificacién equivalente)
con idealmente 3 meses de entrenamiento en un CACE

Neuroradiélogo certificado (o calificacion equivalente) con
idealmente 6 meses de entrenameinto en imagenes avanzadas

Anestesidlogo

Anestesiologo certificado (o calificacion equivalente)
con experiencia en neuroanestesiologia

Anestesiologo certificado (o calificacion equivalente))

Psiquiatra

Psiquiatra certificado (o calificacion equivalente)

Psiquiatra certificado (o calificacion equivalente)

Enfermera

Preferentemente entrenada en un CACE

Preferentemente entrenada en un CACE

Técnico en EEG

Preferentemente entrenado en un CACE

Preferentemente entrenado en un CACE

Otro personal (Trabajadora
social, sicélogo, terapista
familiar, etc.)

Integrado al equipo multidisciplinario

Integrado al equipo multidisciplinario

* En muchos centros, el neurdlogo esta entrenado y certificado tanto en epileptologia, como en neurofisiologia.
** En centros selecionados, neurdlogos estan entrenados y certificados como neuroradidlogos.

SINTESIS

El desafio de un adecuado manejo integral de las epilepsias en Latino-
américa es un problema de primer orden, de causas multifactoriales,
donde se debe atacar cada problema, ya que:

1) La inversion estatal en salud es muy baja, como porcentaje del
producto geografico bruto.

2) Se debe aumentar la cantidad de neurélogos y de especialistas en
epilepsia, ademés de entrenar a médicos no especialistas en el manejo
de las epilepsias.

3) Hacer un adecuado tratamiento con FAEs, nos permitira tener a 2/3

de los pacientes con epilepsia libres de crisis.

4) Desarrollar la cirugia de la epilepsia con “centros basicos”, en don-
de se van a solucionar a bajo costo el 70% de los casos y con un 70%
de éxito en lograr libertad de crisis a largo plazo.

5) La educacion en Epilepsias debe ser en todos los niveles: colegios
(qué hacer frente a las crisis, romper estigmas, etc.), facultades de
medicina y post grado.

6) La integracion a la sociedad, la ruptura de los estigmas y el manejo
integral de las epilepsias es una tarea de TODOS.
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