En el mes de marzo se hizo la primera solicitud de envío de información de la Campaña Global y fue solo que a partir del penúltimo mes se empezaron a recibir los informes.

Los datos que aquí se presentan de manera resumida,  son los que me enviaron vía correo electrónico ya sea directamente o a través de Marco Tulio Medina:

Argentina

Brazil 

Chile

Colombia

Cuba

República Dominicana

Guatemala

Honduras

México

Panamá

Paraguay

Perú

Uruguay

Venezuela

No se tienen datos de

Costa Rica

Nicaragua

Tamién envió informe Jamaica
A R G E N T I N A

Respecto a la actividad de LACE. Se han enviado a distintos medios de comunicación información sobre el día latinomericano de epilepsia (9 de septirembre) con muy escasa respuesta de los receptores. También en distintos hospitales se dieron folletos e información a través de charlas  comunitarias sobre el mito persistente aún de las epilepsias. LACE continuó como habitualmente sus reuniones mensuales en la Fundación Neurológica  Guzmán sede socio-científica  de la misma hasta noviembre de 2005,fecha que asumió la nueva CD.

 Ricardo  Meischenguiser 

A R G E N T I N A 

Trabajo realizado en relación a la campaña global internacional "Epilepsia fuera de las sombras"
En relación a la prueba piloto realizada en la ciudad de Gualeguaychú, provincia de Entre Rios se desarrollaron los siguintes materiales

l. Módulos de capacitación para médicos y enfermeras de 53 y 52 paginas respectivamente, triptico sobre información básica para médicos generales. Se capacitaron médicos capacitadores para informar a médicos en atención primaria de la salud. 
2. Programa educativo a público en general, docentes y sacerdotes: se adjunta el trabajo para su información detallada. Libro editado por el Dres Fejerman y Caraballo Vivir con epilepsia para público en general 69 pag editorial Panamericana.

3.Documento sobre bases teóricas para llevar adelante un programa integral de epilepsia (se adjuntan documentos).

4. Proyecto demostración a llevarse a cabo en la Ciudad de Concepción del Uruguay provincia de Entre Ríos

Se realizó el protocolo del proyecto en español e inglés.  También se evaluó el presupuesto inicial por dos años para el estudio epidemiológico.

Dr. Roberto Caraballo

Presidente LACE

 .






B R A Z I L
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Desde 2002 la atención a la salud de pacientes con epilepsia llevó a cabo un Proyecto de Demostración como parte de la Campaña Global en Campinas y Sao Jose de Rio Preto en el estado de Sao Paulo.  Se llevó a cabo en 6 fases y terminó en mayo 2006.

Fase I.  Prevalencia   En Brazil es similar a la de otros países y la brecha del tratamiento es alta.  La epilepsia es más prevalerte en personas mayores y de menores recursos.  Se requiere un mejor sistema de salud para proporcionar regular y consistentemente los medicamentos antiepiléptios.

Fase .II  Investigación Epidemilógica.  Cursos de capacitación  a profesionales de la salud, replicadores y maestros.  La capacitación promueven el seguro para pacientes con epilepsia, un mejor conocimiento de su condición, disminuir las creencias y mitos acerca de la epilepsia y un mejor manejo de los antiepilépticos para disminuir la referencia a neurólogos.

Los cursos de replicación promueve disminuir el costo y  acciones eficientes en el manejo de la epilepsia y puede diseminar el programa en la nación. El curso de capacitación a los maestros es efectivo y efecto prolongado en el conocimiento, actitud y percepción de los maestros de educación elemental.

Fase III.  La investigación llevada a cabo en 1,850 personas de la comunidad mostró que las actitudes negativas sociales observados en ciertos segmentos de la comunidad pueden crear conducta inadecuada, dificultades en la relación social, trabajo, escuela y en consecuencia perpetuar el estigma en la sociedad.  La magnitud del estigma es diferente con segmentos diferentes de la sociedad local (género, clase social, nivel escolar y religión) y por esta razón, la campaña masiva en medios de comunicación debiera dirigirse a estos segmentos sociales para lograr la aceptación de las personas con epilepsia.
Fase IV.   Medios masivos.  Es importante considerar el uso propio del lenguaje. Las campañas masivas deben emplear el lenguaje específico de los diferentes segmentos de la sociedad para eliminar etiquetas y mejorar la aceptación social y reducir el estigma.

Fases V y VI.  Análisis de la información.  Con este proyecto de demostración, desarrollaron un modelo de tratamiento de la epilepsia para el nivel primario de salud basado en los sistemas de salud existentes, articulados a acciones estratégicas centradas en proveedores de atención de la 

Salud y la comunidad.  Demostraron que el uso de ese modelo, las personas con epilepsia pueden efectivamente ser tratados en el nivel primario de atención, con la reducción importante de la reducción de crisis y bienestar en general.  Este modelo puede aplicarse en toda la nación, puesto que los elementos claves existen en tanto las medidas estratégicas se  empleen de acuerdo a los proveedores locales de salud y autoridades.

Fase Nacional.  :  Los módulos creados y desarrollados en este proyecto de desarrollo (Capacitación,  desestigmatización, red social) puede implantarse fácilmente y ajustarse a las necesidades de cada región en el país.

C H I L E

La asesoría al Ministerio de Salud ha tratado de conducir la Epilepsia fuera de las Sombras mediante:


-   La edición de las Normas Técnicas y Administrativas.(2002). Estas normas fueron realizadas por el Grupo Normativo de Epilepsia del Ministerio de Salud que inició su trabajo en el año 1999.  Se redactaron las normas y posteriormente se realizaron numerosas reuniones con neurólogos y epileptólogos del país con el objeto de llegar a un consenso.  Las Normas fueron distriuidas por el Ministerio de Salud a las 28 regiones de salud dependiente de ese Ministerio, lo que significa que sus indicaciones fueron conocidas por la mayoría de los neurólogos y epileptólogos del país y que actualmente están en práctica.

-   La creación en el Ministerio de un Encargado de la Epilepsia (2002).  Hasta el año 2002 el Ministerio de Salud la epilepsia era considerada como una enfermedad pisquiátrica y estaba a cargo de un psiquiatra.  Lo anterior significa que nunca hasta la actualidad la epilepsia en Chile pudo tener un desarrollo orgánico y efectivo.  Como consecuencia las nuevas políticas ministeriales, secundarias al compromiso de Chile en la Declaración de la Epilepsia en Latinoamérica del año 2000, el Ministerio por presión de los epileptólogos accedió a nombrar un Encargado de Epilepsia para el país con lo cual se dispone de recursos, de programas y de organización en manos de el Grupo Normativo y del Encargado.
   
-  La puesta en marcha de un Plan destinado a dar atención integral a los niños con epilepsia no refractaria.  Hasta el año 2005 no existía ningún plan específico de atención para las personas con epilepsia.  En ese año se implementó el Plan AUGE el que garantiza atención expedita,  sin cobro, oportuna para los niños menores de 15 años que tengan epilepsia no refractaria y el Plan incluye la entrega de 4 medicamentos como son: el fenobarbital, fenitoína, carbamazepina y ácido valproico, así como también  la realización de electroencefalogramas y otros exámenes relacionados con el cuadro.  Lo interesante del plan es que los pacientes son diagnosticados por los neurólogos del nivel secundario, posteriormente entregados al nivel primario y se continúa en un flujograma entre neurólogos y pediatras.  Este plan es aplicado tanto para la atención pública como para la atención privada.

Han formado la Agrupación de Niños con Epilepsia.  Los gurpos de niños con epilepsia están fundamentalmente organizados en los hospitales a través del país.  Existen grupos de pacientes en Copiapó, Puerto Montt y en Santiago de Chile.  En Santiago en el Hospital de niños Luis Calvo Mackenna existe desde hace 9 años la agrupación de Padres de Niños con Epilepsia que sesiona todos los meses del año una vez al mes y proporciona a los padres soporte educativo, psicológico y social mediante el apoyo de profesionales especializados. 

La Liga Contra la Epilepsia realiza sesiones de apoyo a los pacientes que adquieren los medicamentos en esa institución.


En prensa escrita han aparecido en varias oportunidades las actividades que realiza las actividades de la Liga Chilena contra la Epilepsia y de la Sociedad de Epileptología en Chile.  En radio y televisión miembros de esas organizaciones han sido entrevistados con el objeto de informar sobre la Epilepsia.

El Día Latinoamericano de Epilepsia se celebra el 9 de Septiembre mediante una sesión conjunta de la Sociedad de Epileptología de Chile y de la Liga Chilena Contra la Epilepsia con participación del público en general de pacientes y de autoridades de la salud.
Sitio Web de la Sociedad de Epileptología de Chile  www.epilepsiadechile.cl
Sitio de la Liga Chilena Contra la Epilepsia www.ligachilena.cl  
Dr. Marcelo Devilat
C O L O M B I A

Actividades asistencias.  Cuentan con un Centro Neurológico y de Rehabilitación no lucrativos. Allí hacen la cirugía de la epilepsia.
Tienen 18 subcapítulos en cada capital de departamento con sede propia, que son independientes.  Cada uno tiene médico especialista, médico general, psicólogo y trabajadora social Tienen banco de medicamentos antiepiléticos en donde los venden a precios más baratos y en ocasiones lo regalan y laboratorio para hacer niveles de AEs.

Con estos subcapítulos, los servicios de neurología de hospitales universitarios y los hospitales de 1,2 y tercer nivel cubren la atención de la epilepsia a nivel nacional.

2. Educación a médicos.  Lo hacen a través de dos congresos anuales nacional de epilepsia y el evento en cada capítulo, dirigido a médicos generales, enfermeras, psicólogos y personal de rehabilitación.
Tienen una página web.

Se está preparando gente joven en epilepsia en todos los niveles.
Participan con trabajos científicos en congresos nacionales e interncionales.
Programa de prevención de la cisticercosis en el consultorio.

Investigación.  Han creado dos premios anuales para investigadores jóvenes. Uno en ciencias básicas y otro en rehabilitación.

Protección social. Han llevado al Congreso de la República un  proyecto de ley de protección a las personas con epilepsia.  No tienen aún la resolución  Dr. Jaime Fandiño-Frnaki





C  U  B   A

Enseñanza. Desde 005 hacen un Diplomado de Epilepsia: dirigido a Médicos del 1er Nivel de Atención y profesionales de la medicina, con asistencia de  Asistencia 40 Alumnos.

Medios masivos de comunicación. Programas de Radio y Televisión: 

Prensa escrita Granma, Revista Mujeres.

 Publicación de dos libros “Psicología de la Epilepsia” que explica como enfrentar a estos pacientes y sus características principales. Publicado en 2005 y otro que está en imprenta:

 “Lo que todos deben de conoce de las Epilepsia”. en forma de preguntas y respuestas y dirigido para la población general.

Difusión. Clases mensuales a pacientes y familiares en diferentes centros asistenciales y policlínicas de la Ciudad de la Habana, con asistencia de 30-50 personas

Atención. consulta salutogénica.  Se atienden a los pacientes con un equipo inter e intra disciplinario. Esta tipo de consulta se está implantando en los principales centros asistenciales con consulta especializada de epilepsia

Dr. Salvador González Pal.
REPUBLICA DOMINICANA

La campaña global del tema SACANDO LA EPILEPSIA FUERA DE LAS SOMBRAS ha sido dirigida por el Club de Epilepsia.  Básicamente se han realizado

Campañas de información por radio, a nivel de clubes privados y Escuelas 

Televisión y  en los periódicos de mayor circulación. 

Está programado hacer un acto recordatorio del Día Latinoamericano de Epilepsia que estará a cargo del Dr. Guillermo Jiménez directivo del capitulo.
Medios:  Radio, televisión, prensa.


Clubes privados y escuelas


Conmemoración del día e la Epilepsia (9 sept)
Dr. Diógenes Santos Viloria
G U A T E M A L A

Los residentes de Neurología, Neuropediatría y Electrofisiología viajan semanalmente o cada 2 semanas  a regiones  alejadas  de  la capital de Guatemala donde está el epicentro  del programa con distancias que oscilan de  130  a  300 kilómetros  de la ciudad  capital. . se establecen ya sea en un hospital, o un centro de Salud,  o  en una ONG como la cruz roja y primariamente  da atención  a los pacientes  con  Epilepsia. con este procedimiento se cubren  18 áreas  departamentales o estatales  en dichas areas  donde usualmente no existe un neurólogo
Se han creado muchos folletos sobre epilepsia    distribuidos  en toda la república.

El Dr. Henry B. Stokes financió la elaboración de  CD  de información sobre  epilepsia   y cassettes  de audio los cuales han sido   producidos    en  9 de las 22 lenguas mayas  i mayas  y han hecho accesible esta  información a  mucha gente  en Guatemala, que tienen un alto porcentaje de analfabetismo  y  la mitad de la población no habla bien el Español,  de esta manera  se logra dar la información sobre  epilepsia la cual  la han apreciado mucho y les sirve para defenderse  de  de la enfermedad.

Cada CD contiene los mensajes sobre origen, etiología, diagnostico, tratamientos médicos y no médicos de la epilepsia, así como seguimientos  y  se quitan ciertos mitos negativos

Simposios y conferencias sobre  epilepsia  en muchos lugares y se ha  sistematizado a nivel departamental una  conferencia  mensual  en diferentes lugares.

Se tiene una página Webb  donde se publica información de la Liga, así como de la epilepsia  y temas  de interés  para los pacientes  y   sus familias  de fácil  acceso y sin costo.

Se han emitido artículos y boletines sobre epilepsia   a través  de la revista del Colegio de Médicos de Guatemala, la cual circula a 13 mil médicos.

10.- En el congreso nacional de Medicina de hace un año, y en el del presente año se presentaron y se presentaran temas especiales y puntuales  sobre  epilepsia.

Se han tenido acercamientos  a  la OPS  Guatemala  y de ellos se ha recibido distintos tipos de  ayuda  aunque por el momento  muy escasa
Dr. Henri Stokes
H O N D U R A S

Actividades educativas.  Congresos anuales en forma conjunta con la Asociación Hondureña de Neurologia, durante el mes de Febrero de cada año, Asimismo reuniones mensuales y/o bimensuales donde se tratan temas cientificos y de educacion medica continua.

La FHE ha realiza actividades educativas a pacientes desde Noviembre del 2005, la aultima actividad en Abril del 2006 donde participaron las de 200 pacientes y familiares de pacientes.
Miembros de la SHE y de la FHE ayudan a los Angeles Epilepsy Foundation a editar materiales educativos en español para la comunidad latina en Los Angeles

 Programas educativos en televisión y radio sobre temas de Epilepsia

Se ha escrito un libro Epilepsias en Centroamérica para la educación de temas de epilepsia 
Página Web con temas de epilepsia en el marco del Primer Congreso Virtual Iberoamericano de  Neurologia http://neurologia.rediris.es/congreso-1/conferencias/epilepsia.html
Actividades Sociales: se han realizado campañas de apoyo para pacientes que requieren cirugia de epilpesia, dos pacientes con Síndrome de Rasmussen o con Epilepsia sobreaslto y hemiplegia infantil han sido ayudado para traer a dos neurocirujanos  del extranjeo para realizar hemisferotomias funcionales. Se ha iniciado ya un proyecto paraa establecer un programa de Cirugia de Epilepsia.

.Actividades cientificas:  junto al Programa de Epilepsia de UCLA se ha logrado descubrir uno de los genes responsables de la Epilepsia Mioclonica Juvenil (gen EFHC1), ( Suzuki et al Nature Genetics 2004, Medina et al Epilepsia 2005)  se ha realizado estudios epidemiologicos de epilepsia en Salama, Olancho (prevalencia de 23 x 1000, Medina et al Epilepsia 2005) , a nivel nacional en 130,000 personas ( 5 x 1000, Medina et al Epilepsia 2003) , Tegucigalpa ( 13.4 por 1000, Medina et al Rev Med Hondur 2002 y Molina L, et al Rev Postgrado UNAH 2003).

Asimimos estudios de Calidad de Vida ( Duron et al 1998), cumplimiento de tratamiento (Duron et al  Rev Med Hondur 2001), entre mas de 20 investigaciones.
Marco Tulio Medina
M  E  X  I  C  O  

Participción con otras asociaciones médicas en la elaboración de un Consenso Nacional sobre nuevos tratamientos en el manejo de la epilepsia, con la participación de 27 neurólogos.

Folleto informativo “Manual de Epilepsia” para padres, con distribución nacional.

Curso para médicos y paramédicos sobre epilepsia.

Congreso Anual conjunto al del Programa Prioritario de Epilepsia con profesorado local y latinoamericano, con asistencia de 250 personas.  Un día se dedicó a los pacientes y familiares, a cargo del Bureau.

Página electrónica en colaboración con el Programa Prioritario de Epilepsia de la Secretaría (Ministerio) de Salud.

Programasen radio y televisión.
Dr. Juan Carlos Reséndiz Aparicio
P  A  N  A  M  A

Anualmente  en Septiembre se hacen jornadas par pacientes y familiarestipo científico-festivo en los hospitales Santo Tomás, del Niño y del Seguro en diferntes días.

Diariamente personal de enfermería y paramédico atiende a pacientes y familiares para resolver problemas, control de niveles. A todos los pacientes nuevos y familiares se les da una charla relacionada a la enfermedad y las carácterísticas especiales de cada paciente. Se les ayuda en la acción de obtener las citas con prontitud para efectuar los estudios especiales
Existen clínicas de epilepsia en todos los hospitales del ministerio y del seguro, atendida por neurólogos de adulto y pediátricos.

 

Ernesto Triana

 

P A R A G U A Y

Escasa fuerza en la sociedad y escasos recursos económicos.

Apariciones en Televisión y charlas en un colegio.

Adquisición de un equipo de electroencefalografía para ayuda de sus pacientes.

P E R U

Ninguna actividad en 8 años.

Recién empiezan a programar sus actividades.

Dra. Patricia Campos.

U R U G U A Y

Difusión a la población.

Radio y TV con aspectos concernientes a la epilepsia, con participación en ocasiones de integrantes del grupo de autoayuda.

Entrevistas para prensa escrita.

Video educativo para el público en general “Epilepsia superando mitos”

Participación regular en la exposición periódica ”Montevideo Integra” centrada en necesidades y derechos de personas con diferentes discapacidades. Exhibición del video.
Dos números de la Revista Uruguaya de Epilepsia.

Formación e información a Poblaciones Específicas.

Se dieron clases para docentes de enseñanza secundaria centrados en el manejo de la epilepsia del adolescente.

Se dieron clases para enfermeras en el marco de un curso de especialización de posgrado en neurología.

Conferencias para maestros en elcontexto de un curso de especialización para trabajar con niños con discapacidad y epilepsia, docentes y policías locales.

Area de promoción de una adecuada atención para el paciente con epilepsia y su no discriminación, se elaboró una propuesta legislativa en referencia a los derechos de las personas con epilepsia que se elevó a la Comisión de Salud de Cámara de representantes en reunión conjunta en el Parlamento.

Se deszrrollóuna propuesta legislativa para el otorgamiento de licencia de conducir a personas con epilepsia.  Está e estudio para su implementación.

Se dan servicios sociales que incluyen: otorgamiento de consultas con Asistente Social y el funcionamiento de Grupos de Autoayuda independientes para pacientes y familiares.

Se participó en un trbajo colaboativo entre capítulos latinoamericanos de la L.I.C.E. sobre la brecha diagnóstica y terapéutica en epilepsia en Latinoamérica..

V E N E Z U E L A

Envió un amplio  Proyecto Nacional para la Epilepsia en la que participan: 

Junta Directiva Liga Venezolana Contra la Epilepsia (LIVECE)
Junta Directiva Buró Nacional (BNE)
Grupo de Amigos de Personas con Epilepsia (GAPE)   

Ninguna acción concreta.
Dra. Beatriz González del Castillo.

