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Resumen

Introduccién: El Programa Prioritario de Epilepsia (PPE) del sector salud en México ha trabajado
desde hace 39 afios para capacitar y actualizar en todo el pafs a médicos del primer nivel de
atencién (pediatras, médicos generales, familiares, internistas y otros profesionales del sistema de
salud), quienes generalmente atienden al paciente, nifio o adulto, que presenta una primera crisis
epiléptica. Métodos: articulo de sintesis de evidencia, escrito como una revisién narrativa que muestra
el trabajo y los resultados del PPE durante los Gltimos cinco afos, siguiendo la ética de trabajo de un
grupo de neurdlogos y neurélogos pediatras que laboran en instituciones publicas del sector salud de
nuestro pafs. Resultados: el PPE cuenta con 93 Centros de atencién integral de epilepsia (CAIE) en
instituciones pUblicas, repartidos en todo el territorio nacional. Se ha capacitado anualmente a mds
de mil médicos en diferentes ciudades, midiendo el grado de aprendizaje con exdmenes pre y post
capacitacién. Se han publicado 18 articulos cientificos sobre temas de abordaije y tratamiento de la
epilepsia bajo el formato de gufa clinica, elaborados por los coordinadores de los CAIE. Se realizd
la primera capacitacién mediante la plataforma NeuroECHO del Instituto Nacional de Neurologia
y Neurocirugia, impartida por coordinadores del PPE y expertos en epilepsia del mismo instituto.
Se establecié el Registro nacional de pacientes con epilepsia, con datos de mas de diez mil pacientes,
lo que posibilitard un diagnéstico situacional de la epilepsia en México. Se han realizado trabajos de
difusién y de ayuda a la comunidad en general a través de redes sociales, asi como una aplicacién
gratuita para el paciente con epilepsia. Discusién y conclusiones: Este articulo resume el trabajo
de un programa nacional de capacitacién en epilepsia para conocimiento de la comunidad médica.
Se ha cumplido con el objetivo plateado por la Organizacién Panamericana de Salud (OPS) de contar
con esta clase de programas de atencién a la epilepsia.
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Antecedentes

del 24 de octubre de 1984, en el apartado de la Secretaria

La alta prevalencia de epilepsia en México'? hizo necesaria la
creacién del Programa Prioritario de Epilepsia (PPE)*4 como un
programa de alta importancia en salud. Antes de su creacién,
la prevalencia de dicha condicién fue estudiada en el afio
1983 mediante un protocolo avalado por la Organizacién
Panamericana de Salud (OPS) y la Liga Internacional contra
la Epilepsia (ILAE), reportdndose en un drea de la Ciudad de
México una prevalencia de 15.6 por cada 1000 habitantes.

El inicio de las actividades del PPE del Sector Salud de México
se estipulé en el decreto del Diario Oficial de la Federacién

de Salubridad y Asistencia.®# El secretario de dicha institucion,
Guillermo Soberén Acevedo, publicod el acuerdo que dispuso
el establecimiento de coordinaciones de proyectos prioritarios
de salud, el cual parte del derecho a la proteccién a la salud
que otorga el articulo cuarto constitucional y que reglamenta
la Ley General de Salud. Este acuerdo consta de siete articulos
y uno transitorio,®* y en su articulo tercero establece que los
coordinadores tendrédn a su cargo promover las acciones
que tiendan a unificar los criterios, procedimientos y técnicas
empleados en las entidades participantes, asi como evaluar
sus resultados y proponer los ajustes que resulten necesarios.
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Programa Prioritario de Epilepsia, a 39 afos de su creacién: acciones que dan resultados

La misién del PPE es actualizar y capacitar al primer nivel de
atencién (primer contacto) —integrado por pediatras, médicos
generales, familiares, internistas y trabajadores del sistema de
salud—, en el que generalmente se atiende al paciente nifio o
adulto que presenta una primera crisis;?® este ha sido y sigue
siendo el trabajo que realiza el PPE.

Su fundador, y coordinador nacional hasta el afo 2016,
fue el Dr. Francisco Rubio Donnadieu. A partir de 2017, la
responsabilidad de la coordinacién paséd al Dr. Juan Carlos
Reséndiz Aparicio. Desde su fundacién, el PPE ha trabajado
de manera ininterrumpida segn su misién, es decir, normar,
coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias a favor
del paciente con epilepsia, sus familias y la sociedad.?
La sede de la coordinacién nacional de este programa se
encuentra en las instalaciones del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia Dr. Manuel Velasco Sudrez.®’

El PPE es un programa que ha incluido a instituciones publicas
de todo el sector salud, entre las cuales se incluyen hospitales
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), del Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSSTE), de la Secretaria de Salud, de la Secretaria de la
Defensa Nacional (SEDENA), del Sistema Nacional para el
Desarrollo Integral de la Familia (DIF), de Petréleos Mexicanos
(PEMEX), del Instituto de Seguridad Social del Estado de México
y Municipios (ISSEMyM), Centros de Rehabilitacién e Inclusion
Infantil Teletén (CRIT), asf como institutos nacionales de salud,
hospitales de alta especialidad y hospitales universitarios.?>7

En todas estas instituciones se han establecido Centros de
Atencién Integral para Epilepsia (CAIE), término acufiado por
el Dr. Francisco Rubio.?® Este término, segun los lineamientos
del PPE en México, se utiliza para indicar que dentro de los
hospitales incorporados al programa se cuenta con un drea
destinada a la atencién del paciente que padece epilepsia —
quien serd atendido por un neurélogo o neurdlogo pediatra,
certificado por el Consejo Mexicano de Neurologia?®—
que tiene los recursos necesarios para realizar una
electroencefalografia. Esto también implica que el abordaije
del paciente se realiza de una manera integral, esto es, no
solo con la indicacién de un medicamento, sino mediante
una valoracién que considere su comorbilidad y atienda
las necesidades de su familia, su drea escolar o laboral y
su incorporacién a la sociedad. El médico responsable del
CAIE tiene como enmienda la capacitacién del personal de
su unidad y de su comunidad?®” sobre el tema, asi como
la referencia (envio) del paciente a una unidad que cuente
con mayores recursos para su atencién, lo cual incluye la

contrarreferencia de pacientes,?® esto es, el regreso a sus

unidades de atencién primaria. Por ofro lado, dadas las
diferencias en la implementacién de recursos en todo el
pais, se establecié como requisito minimo que las unidades
cuenten con un EEG, aunque muchos centros del programa
cuentan con un recurso mds amplio de tecnologia.?357 El
concepto de los CAIE, especifico del PPE, es diferente a la
implementacién de centros de epilepsia en ofros paises.®

El neurélogo o neurdlogo pediatra que desea ser parte del
PPE, ademds de contar con los requisitos bdsicos, debe de
recibir la autorizacién por escrito del director de esa institucién,
para ello, el director manda a la coordinacién nacional del
PPE una carta solicitando su ingreso, designando al neurdlogo
que serd responsable de ese CAIE. Una vez que evalta el
caso, el PPE emite una carta de aceptacién del ingreso. A
partir de ese momento, se integra un nuevo centro activo,
asf como un nuevo colaborador en los trabajos a favor del
paciente con epilepsia. La parte medular de la labor del PPE
radica en la capacitacién del médico de primer contacto,
quien fiene el acercamiento inicial con el paciente, y que
con frecuencia se trata del médico de atencién primaria, un
profesional de salud que practica la medicina general, familiar,
pediatra o internista, sin ser especialista en neurociencias.?®

Aunque en esfe articulo se analiza lo realizado en el PPE en los
Ultimos cinco afos, no puede obviarse lo realizado durante los
39 anos que el programa lleva en funcionamiento, trabajo que
ha servido de base para el reporte de los Gltimos cinco afios.
A través del tiempo, se han elaborado diversas publicaciones,
como lineamientos, folletos y libros, auxiliares en la capacitacién
en epilepsia. El Gltimo libro, realizado con ayuda de algunos
colegas del drea, se publicd en la editorial Alfil en el 2016.2

Entre los objetivos clave del PPE se encontraba el seguir
capacitando a un grupo amplio de médicos y personal
paramédico en todo el pais bajo la tutela de los neurélogos
y neurdlogos pediatras que fungen como coordinadores en
cada uno de los CAIE. Para lograr esto, fue necesario que
los conocimientos de ese grupo fueran homogéneos, sobre
todo considerando que, en el 2014, se habia modificado
la definicién de epilepsia,’ y que en 2017 se publicaron
dos articulos muy relevantes, que planteaban las nuevas
clasificaciones de epilepsia, la clasificacién internacional del
tipo de crisis epilépticas'®'" y la clasificacién de las epilepsias, 2
ambas con terminologia que debia ser conocida a fondo,
actualizada, e incorporada al vocabulario del programa. Con
este fin, se tomd la decisién de invitar a todos los coordinadores
de las instituciones a elaborar las Guias Clinicas del
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Programa Prioritario de Epilepsia.” Para contar con un marco
de referencia, se retomaron los conceptos de las Guias de la
Sociedad Andaluza de Epilepsia (SAE),'®' obras que han
tenido un alto impacto mundial. Asimismo, se llevaron a cabo
dos reuniones de coordinadores del PPE, una en la ciudad de
Ledn, Guanajuato, en marzo de 2018, y ofra en la ciudad de
Cuernavaca, en octubre de 2019, en las cuales se expuso la
necesidad de contar con dichas guias clinicas. En las reuniones
se conté con la participaciéon del presidente de la SAJE, que
compartié su experiencia, y se realizé una capacitacién
sobre la elaboracién de guias. A partir de esto, se eligié
colectivamente los temas a tratar en cada una de las gufas.

Por otra parte, se expuso que con frecuencia no se cuenta
con estadisticas especificas del pafs, lo cual vuelve necesaria
la extrapolacién de datos de ofras regiones, ajustados a un
posible escenario nacional. Por tal razén, una vez asentado
el grupo de especialistas con conocimientos homogéneos y
actualizados sobre epilepsia, se dio paso a un nuevo proyecto,
la elaboracién de un registro nacional de pacientes con
epilepsia, que habria que ser realizado con base en los
nuevos conceptos de definicion y clasificacién determinados
por la ILAE en 2017. El Registro Nacional de Epilepsia se
establecié con la finalidad de contar con un diagnéstico
situacional de la epilepsia en el pafs, y constituye un estudio
observacional y multicéntrico, que cuenta con registro en
ClinicalTrials.gov (ID: NCT04383522). Para su elaboracién
se conté con consentimiento y asentimiento informado en el
caso de los menores. Asimismo, el proyecto fue sometido a
la evaluacién de los comités de investigacién de las distintas
instituciones, siendo el comité de ética en investigacién
del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia el
primero en dar el visto bueno para su realizacién, esto en
el protocolo de investigaciéon No. 68/21, sometido por la
Dra. Iris Enriqueta Martinez Juérez el 4 de octubre de 2021.

Obijetivo

Este articulo tiene como objetivo dar a conocer a la
comunidad médica las actividades del Gltimo quinguenio del
Programa Prioritario de Epilepsia, con el fin de que pueda
servir como ejemplo para la implementacién de programas
nacionales similares en ofros paises.

Métodos y resultados

Este articulo constituye una sintesis de evidencia y se presenta
como una revisién narrativa. En las revisiones narrativas''é
la evidencia a sinfetizar se selecciona de un modo no
reproducible y sin una bisqueda exhaustiva; representan

un tfipo de revisién realizada por expertos en un tema, vy
en general no se declaran los métodos empleados para
obtener y seleccionar la informacién, por estos motivos,
son consideradas subjetivas y sin metodologia especifica.
Estas revisiones son ideales para poder responder preguntas
bdsicas, en este caso, dichas preguntas corresponden a
cémo trabaja y cudles son los resultados del Programa
Prioritario de Epilepsia del Sector Salud en México.

Las revisiones narrativas son un tipo frecuente de articulo
en la literatura médica, sin embargo, no existen muchos
instrumentos para medir su calidad. Este articulo se apega
a la Escala de evaluacion de articulos de revision narrativa'”
(SANRA, por sus siglas en inglés), y sigue las pautas que
marca el instrumento, como dar una justificacién al articulo
considerando el interés para el lector, indicar de manera
concreta los obijetivos, realizar una busqueda bibliogrdfica,
citar las referencias, segin un razonamiento cientffico y una
presentacién adecuada de los datos.

Centros de Atencion Integral de Epilepsia (CAIE)

En 2017 se registraron los centros CAIE activos mediante
cartas actualizadas de los directores de cada institucion.
En ese momento se contaba con 45 centros, por tanto, el
siguiente paso fue solicitar nuevas cartas e invitar a los
médicos a continuar participando de manera activa. Los
CAIE en el pafs siguieron incrementando, y para el inicio de
2023 eran 93 las instituciones de todo el sector salud que
estaban integradas al PPE. Se ofrece a continuacién la lista
abreviada de centros por instituciones del sector salud: 40
en hospitales de la Secretaria de Salud, 15 del IMSS, 11 del
ISSSTE, 10 de hospitales universitarios, 8 del CRIT Teletén, 4
de institutos nacionales de salud, 2 de Pemex, 1 del DIF, 1 del
ISSEMyM y 1 de SEDENA. La lista completa de instituciones
se muestra en la Figura 1, la cual se subdivide en: 1A, que
muestra los centros en todo el pafs, 1B, que presenta los
CAIE de la regién central del pais y 1C, que muestra los
centros de la Ciudad de México. Una lista detallada de los
centros puede revisarse en la pdgina electrénica del PPE.'8

Capacitaciones presenciales

La actividad mds importante a desarrollar en el PPE es la
capacitacién a nivel nacional del médico de primer contacto,
con el objetivo de que conozca, reconozca y trate de manera
correcta al paciente con epilepsia. Antes de 2007, se realizaba
la Semana Nacional de Epilepsia, en la cual se invitaba a
los médicos de una regién a capacitarse y se convocaba
a los colaboradores del PPE que tuvieran disponibilidad
para fungir como profesores. Sin embargo, puesto que
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Figura 1. Mapa de la distribucién de los Centros de Atencién Integral de Epilepsia (CAIE) del PPE. 1A) Mapa general de los CAIE
en la Republica Mexicana. 1B) Mapa de los CAIE de la Regién Centro del pais. 1C) Mapa de los CAIE de la Ciudad de México.

Figura 1A

 UMAE HE No 71, IMSS

Figura 1B Figura 1C

CAIE 25
CAIE ZONA CENTRO Hospital General de Pachuca
CAIE 53
Hospital del Nifio, DIF
CAIE 93

Hospital General de Zona No.36,IMSS

CAIE 69

Facultad de Medicina, Universidad CAIE 60

Auténoma de Queretaro Hospital Infantil de Tlaxcala
CAIE 80

Hospital de Especialidades
del Nifio y la Nifia

CAIE 13
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales

de los Trabajadores al Servicio d

los Poderes Del Estado de Puebla, ISSSTEP
CAIE 22

Hospital General de Puebla

"Dr. Eduardo Vézquez Navarro”

CAIE24

Hospital Regional de Alta Especialidad, ISSSTE
CAIE 32

Hospital Regional de Alta Especialidad,

ISSSTE Puebla

CAIE 35

CAE3

Hospital Materno Infantil ISSEMYM
CAIE 66

Hospital Materno Perinatal
"Ménica Pretelini Saenz"

Hospital Para el Nifio Poblano

CAIE 52

Hospital Christus Murgerza, Hospital UPAEP
CAIE 77

Hospital Universitario de Puebla, BUAP
CAIE 86

Cenro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil
TELETON, Puebla

Hospital General Regional
251 Metepec

CAIE 31
Hospital General de Cuernavaca
"Dr. José G. Parres”

CAIE 64

Hospital de la Mujer

CAIE CDMX

CAIE 1 Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia 4
CAIE 2 Instituto Nacional de Pediatria ~
CAIE 5 Hospital Pediatrico de Legaria

CAIE 11 Instituto Nacional de Perinatologia, ¥
Isidro Espinoza de los Reyes.

CAIE 14 Hospital General Centro Médico,
La Raza Hospital General "Dr. Gaudencio Gonzélez Garza", IMSS

CAIE 15 Centro Médico Nacional "20 de Noviembre", ISSSTE
CAIE 28 Hospital Psiquiatrico Infantil "Dr. Juan N. Navarro"
CAIE 29 Hospital Central de Alta Especialidad Sur PEMEX
CAIE 30 Hospital Infantil de México "Federico Gomez"

CAIE 33 Centro Médico Nacional " 20 de Noviembre", ISSSTE

CAIE 37 Hospital General de México
"Dr. Eduardo Liceaga". Unidad de Pediatria

CAIE 45 Instituto Nacional de Ciencias
Médicas y Nutricion "Salvador Zubiran"

CAIE 61 Hospital General "Dr. Manuel Gea Gonzalez"

CAIE 72 Hospital Regional
"Lic. Adolfo Lépez Mateos”, ISSSTE

CAIE 73 Unidad Médica de
Alta Especialidad, Hospital de Pediatria
*Dr. Silvestre Frenk Freund" CMN Siglo XXI, IMSS

CAIE 76 Hospital Central Norte, PEMEX

CAIE 81 Hospital Militar de
iali e la Mujer y

CAIE 85 Centro de Rehabilitacion e Inclusion
Infantil TELETON, Ciudad de México
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se capacitaba anualmente a un grupo de 300 médicos en
promedio, los costos eran elevados, ya que se trasladaba a
los médicos profesores desde sitios remotos. Con el fin de
realizar los ajustes necesarios para el buen funcionamiento
y con base en las atfribuciones que otorga el decreto de
creacién de los programas prioritarios en México,** se
decidié en 2007 dividir al pais en siete regiones, segin dos
objetivos especificos, el primero, reducir el desplazamiento de
los neurélogos que apoyan como profesores, y el segundo,
considerado de mayor relevancia, realizar capacitaciones una
vez al afo en cada regién y con esto incrementar al ndmero
de médicos preparados. Las regiones en que se dividieron
las actividades del PPE y los estados que contemplan son:
Noroeste (Chihuahua, Baja California Norte, Baja California
Sur, Sinaloa y Sonora), Noreste (Coahuila, Nuevo Ledn vy
Tamaulipas) Centro (Ciudad de México, Puebla, Estado de
México, Hidalgo, Morelos, Tlaxcala y Querétaro), Centro-
Occidente (Aguascalientes, Durango, Guanajuato, San Luis
Potosi y Zacatecas), Occidente ( Colima, Jalisco, Michoacdn
y Nayarit), Suroceste (Guerrero, Chiapas y Oaxaca), Sureste
(Campeche, Tabasco, Veracruz, Yucatén y Quintana Roo).

La capacitacién que se brinda a los médicos en sus ciudades
a través de eventos presenciales son denominadas Reuniones
Regionales. La intencién es realizar una de estas reuniones
por afo en cada una de las siete regiones, sin embargo, en
ocasiones esto no ha sido posible por razones de seguridad y
por las restricciones derivadas de la pandemia por COVID-19.
En la Tabla 1 se muestran las reuniones regionales que
se han realizado de 2017 a 2019, esto es, en un periodo
prepandemia, registrando el ndmero de médicos asistentes.
A finales de 2021, se retomaron las capacitaciones
presenciales y se convocd a dos reuniones, una en la
ciudad de Tepic y ofra en Morelia, como se muestra en la
Tabla 2. En 2022, las actividades habituales del PPE fueron
reestablecidas siguiendo las indicaciones relacionadas con
el COVID-19 de las autoridades estatales de la ciudad
que albergaba las capacitaciones, por ejemplo, sobre el
porcentaje de asistentes segin los diferentes auditorios.
Lla Tabla 2 muestra dichas actividades y el ndmero de
médicos de primer contacto capacitados en 2021 y 2022.

Durante las reuniones se realizan evaluaciones pre y post
capacitacién para conocer el nivel de conocimientos sobre
epilepsia adquieren los asistentes. En general, los participantes
pasan de obtener una calificaciéon promedio de cuatro a
una de ocho. Como ejemplo, en la Tabla 3 se muestran los
resultados de los exémenes pre y post capacitacién que se
llevaron a cabo en las reuniones de 2022.

Tabla 1. Actividades de capacitacién en Reuniones Regionales de

Recis 2017
egion
i Sede
Pachuca,
Centro Hidalgo
Aguasca-
Centro-Occi- lientes,
dente Aguasca-
lientes
Tijuang,
Baja
Noreste California
Norte
Noreste
) Morelia,
Occdente Michoacdn
Sureste y Mérida,
Suroeste Yucatdn
Total

2017 a 2019
2018
Asistentes Sede Asistenfes
87 Tloxcala, 300
Tloxcala
314 Lo, 40
Guanajuato
Delicias,
334 Chihuahua 308
Tumpifo, (ancelado
Tomaulipas
o Guodolie- g
10, Jalisco
N4 Campeche, 80
Campeche
1050 1448

2019
Sede Asistentes
Toluca,
Estado de 150
México
Durango, 404
Durango
quutldn, 305
Sinaloa
Torredn,
Coahuila 310
Colima,
Colima 159
Villahermo-
sa, Tabasco 207
1545

Tabla 2. Actividades de capacitacién en Reuniones Regionales de

2021y 2022
2021
Region Region
Sede Asistentes
Centro Puebla, Puebla (entro
Centro-Occi- Veracruz, Centro-Occi-
dente Veracruz Cancelados dente
) por pandemia
Noroeste Lo APaz,‘ Baja COVID-19 Norossie
California Sur
Noreste N\onrerrey, Noteste
Nuevo Ledn
Occidente ) ) Suresfe y
Tepic, Nayarit 130 Suroeste
Occidente Morelia, i Sureste y
Michoacdn Suroeste
Total 251

2022
Sede Asistentes

(uernavaca,

Morelos 184
Tacatecas, 294
Lacatecas

La Paz, Baja

California Sur 113

Monterrey,

Nuevo Ledn 138
Veracruz, 127
Veracruz
Mérida,

Yucatdn 260

1116

Tabla 3. Promedio de evaluaciones en Reuniones Regionales de 2022

Region

(entro
Centro-Occidente
Noroeste

Noresfe

Sureste y Suroeste
Sureste y Suroeste
General

Promedio en evaluaciones (2022)

Sede
Cvernavaca, Morelos
Tacatecas, Zacatecas

La Paz, Baja California Sur
Monterrey, Nuevo Leon
Veracruz, Veracruz
Mérida, Yucatdn

Inicial
41 7.6
4N
521
489
5.38
4.46
4.69

Final

7.45
7.43
731
8.12
7.43
7.55
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Guias clinicas del PPE

En 2018 se elaboraron las Gufas Clinicas del PPE; se trabajé
con los coordinadores de los CAIE, que fueron asignados
en diez grupos, uno por tema.” Se decidié que el mejor foro
para las guias era el érgano oficial de publicaciones de la
Academia Mexicana de Neurologia, lo cual permitiria acceder
facilmente a los neurélogos del pafs. Las primeras diez guias
clinicas se publicaron en inglés en la Revista Mexicana de
Neurociencias, y posteriormente se elabord su version en
espaniol, lo cual se consideré importante dado que se trataba
de gufas mexicanas. Los temas de las guias fueron:

* Definicién y clasificacién de la epilepsia'?

* Manejo de crisis epiléptica en el servicio de urgencias?

* Manejo de la primera crisis epiléptica no provocada en
adultos y nifios?’

e Farmacos antiepilépticos de eleccién para crisis focales y
generalizadas en adultos??

* Fé&rmacos antiepilépticos de eleccion para sindromes
epilépticos y epilepsia en pacientes pedidtricos?

* Diagnéstico y tratamiento de crisis febriles?*

* Epilepsia en la mujer embarazada y en edad fértil?

* Estado epiléptico en nifios y adultos?®

* Evaluacién prequirtrgica en epilepsia refractaria?’

* Suspension del tratamiento créonico con antiepilépticos?®

Para concluir el proyecto, se opté por realizar ocho guias
clinicas adicionales con los temas de mayor trascendencia
en términos de abordaje, diagnéstico y manejo de pacientes
con epilepsia. Se siguié la misma metodologia de mesas
de trabajo, convocdndose a todos los coordinadores para
una reunién inicial en la ciudad de Cuernavaca en 2020.
En el mismo afio se publicaron las ocho guias en la Revista
Mexicana de Neurociencias, tanto en espafol como en inglés.
En esta ocasién los temas fueron:

* Crisis epilépticas neonatales?

* Manejo farmacolégico de la epilepsia en el anciano®

* Uso de EEG no invasivo y video EEG en epilepsia®

* Diagnéstico diferencial de la epilepsia®?

* Epilepsia y comorbilidades psiquidtricas®

* Comorbilidades no psiquidtricas del paciente adulto con
epilepsia®*

* Aspectos sociales de la epilepsia en México®

* Epilepsia y neurodesarrollo3

Estas 18 Guias Clinicas de Epilepsia constituyen una base
temdtica para el manejo de epilepsia en México, y tienen como
fin homogeneizar el conocimiento de los coordinadores del

PPE sobre dicha condicién. Esto permitird seguir capacitando
a los médicos de primer contacto a través de las Reuniones
Regionales, y propiciard la adopcién de estos criterios en el
actuar médico diario de los neurélogos y neurélogos pediatras
que trabajan en las diferentes instituciones del sector pUblico
en nuestro pafs.

Registro Nacional de Pacientes con Epilepsia

Esta base de datos, que permitiria contar con datos suficientes
sobre las caracteristicas de la epilepsia en México, se elaboré a
lo largo de cinco meses de trabajo y conté con la ayuda de un
ingeniero para la parte técnica. La base fue precargada en el
sistema, registrdndose las repuestas posibles que permitieran
facilitar la captacién de la informacién y la homogeneidad
en dicha captura. Se realizé6 un pequefio ensayo piloto con
pacientes del Hospital Psiquidtrico Infantil de la Ciudad de
México vy, al valorarse que el sistema funcionaba de modo
6ptimo, se convocéd a finales del 2020 a una reunién de
coordinadores para dar a conocer el proyecto e iniciar en
el 2021 con la captacién de pacientes en la base de datos.

El registro tiene una posibilidad de hasta 490 variables. La
informacién se capturé mediante seis botones maestros
habilitados, que integran los datos generales; el diagnéstico
completo, que incluye tipo de crisis, tipo de epilepsia, de
sindrome epiléptico, etiologia y comorbilidades; tratamientos
previos y actuales; datos especiales en caso de recién
nacidos, mujeres embarazadas, estados epilépticos, entre
ofros, y un botén de atencién, mediante el cual se registré que
tipo de medico atendia al paciente y que otros profesionales
participaban en su manejo. La captura de informacién
concluyé en diciembre de 2022, sin embargo, en septiembre
de 2021 se realizé un primer corte, logrdndose el registro
de 5,855 pacientes en casi todo el pafs. Actualmente, se
encuentra en proceso el andlisis de los datos, que incluyen
a la fecha a mds de 10 mil pacientes a nivel nacional.

Curso en linea NeuroECHO Epilepsia

En 2020, se suspendieron las capacitaciones presenciales
debido a la pandemia por COVID-19. No obstante, para
continuar las capacitaciones, y como resultado de la iniciativa
del Dr. Angel Antonio Arauz, director del INNN, se trabajé en
la preparacién en conjunto del primer curso en linea de la
plataforma ECHO. El proyecto ECHO (Extension for Community
Health Outcomes) es un programa de teleconferencias
mensuales a través de las cudles se proporciona mentoria
mediante el uso de tfecnologia, empledndose casos de
estudio como base fundamental de aprendizaje. El curso
en linea NeuroECHO Epilepsia se llevé a cabo de marzo a
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noviembre de 2021, y tuvo la participacién de 170 médicos,
tanto alumnos como profesores. El curso conté con el aval de
la Universidad Panamericana y del grupo ECHO, con base
en Estados Unidos, asi como con el aval y puntuacién del
Consejo Mexicano de Neurologia. El curso en linea estaba
constituido por nueve sesiones; en cada tele mentoria se
analizaban casos presentados por los alumnos y se impartian
dos temas breves de los incluidos en las 18 guias clinicas.
Los coordinadores del PPE de todo el pafs fungieron como
profesores, junto con expertos del INNN. Los resultados de esta
capacitacién en linea se muestran abreviados en la Tabla 4.

Tabla 4. Informe abreviado de los resultados del curso en linea
NeuroECHO Epilepsia

NeuroECHO Epilepsia (marzo a noviembre de 2021)

Sesiones Alumnos_q.ue cumplieron 134

con requisitos complefos
Temas 18 134 asistentes
Profesores fitulares 2 Constancias con avales 34 profesores invitados
Profesores invitados 34 2 profesores fitulares

Redes sociales

Durante el periodo reportado se logré la incursién a redes
sociales; se crearon perfiles en Facebook e Instagram con
el objetivo de incrementar la difusién del conocimiento de
la epilepsia en estos medios, sin embargo, cabe sefalar
que el nimero de seguidores es aln bajo. Asimismo, el
programa cuenta con una pdgina electrénica activa desde
hace més de 15 afos,'® que es actualizada constantemente.
Para cada una de las reuniones regionales se realiza un
video promocional, que se difunde en el estado donde
se realizarédn las capacitaciones. Adicionalmente, se han
producido videos para concientizar a la poblaciéon de la
importancia que tiene el conocimiento de la epilepsia.

Por Gltimo, cabe resaltar la realizacién de la aplicacién gratuita
Epilepsia México, que sirve para el seguimiento de la epilepsia
de un paciente y posibilita el registro de informacién relevante
con respecto a su enfermedad. La aplicacién permite llevar un
calendario de crisis con un desglose muy minucioso, almacenar
videos de las crisis, y programar alarmas de recordatorio para
la toma de medicinas, citas médicas o realizacién de estudios,
e incluye un botén de alarma con geolocalizacién, el cual
al ser activado envia un mensaje previamente elaborado
por el paciente al destinatario que este haya asignado.

Discusién

El' manejo de diversas enfermedades requiere de una
constante actualizaciéon y la epilepsia no es la excepcién. Esta
enfermedad tiene una alta prevalencia en nuestro pafs,'? por
lo que su conocimiento es bdsico para cualquier profesional
de la salud. El PPE tiene como mdximo objetivo el dar a
conocer qué es la epilepsia y cémo abordarla y tratarla.
Siendo la patologia neurolégica por excelencia, la epilepsia
representa el problema de salud que con mds frecuencia
enfrentan los servicios de neurologia de cualquier hospital
del pais.¥” El desarrollo de los CAIE posibilita que cada
instituciéon cuente con un médico o grupo de médicos que
se comprometan no solo a proporcionar su parte asistencial,
sino a capacitar a los médicos de su comunidad y de otros
estados vecinos,?® lo cual, a su vez, implica la capacitacion
y actualizacién de toda la comunidad médica. En 2011, la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) elaboré la
Estrategia y plan de accién sobre la epilepsia,® un proyecto
particular para América Latina que tiene como fin mejorar la
calidad de la atencién del paciente con epilepsia. Dentro de
los objetivos mds importantes de este proyecto, se encuentra el
disponer de programas nacionales de atencién de la epilepsia
con actividades a nivel regional, lo cual, como ha sido
mostrado en este articulo, se realiza en México desde 1984 .34

El contar actualmente con presencia en 93 instituciones
del sector salud, concede al PPE una representatividad a
nivel nacional. Ahora bien, si se considera que en multiples
lugares de México es dificil que un paciente pueda atenderse
con un especialista en neurologia, la capacitacién del
médico de primer contacto y del personal paramédico
resulta de gran importancia, ya sea para atender o
canalizar correctamente a un paciente con sospecha de
epilepsia. Tal como lo establece la OPS, es recomendable
monitorear los avances de los programas nacionales
de epilepsia y ejecutarlos con particular atencién a los
grupos vulnerables,®® es por ello que el PPE pone énfasis
en capacitar a los médicos de primer contacto, que son los
profesionales que reciben a la mayorfa de los pacientes de
grupos vulnerables cuando tienen la primera crisis epiléptica.
En este sentido, que este tipo de médico pueda reconocerla
y tratarla o bien referirla a un CAIE en su regién, dard como
resultado una mejor atencién al paciente con epilepsia.

En las capacitaciones, se utilizan videos de pacientes con
epilepsia, con previa autorizacién, para que los médicos
aprendan a reconocer los diferentes tipos de crisis. Dado que
la comunidad en general puede pensar que las epilepsias son

Volumen 28, nimero 4, afio 2023

archivosdeneurociencias.org | 41


https://www.archivosdeneurociencias.org/index.php/ADN

Programa Prioritario de Epilepsia, a 39 afos de su creacién: acciones que dan resultados

solo crisis ténico clénicas generalizadas —las cuales, como
sabemos, no representan el tipo de crisis mds frecuente?*7:17—
resulta indispensable identificar los diferentes tipos de
manifestacién que puede tener un paciente. Asimismo, el
reconocer aquellos padecimientos que pueden confundirse
con epilepsia es uno de los objetivos de las capacitaciones,®
lo cual también requiere del uso de videos de pacientes, con
previa autorizacién.

Por ofra parte, la elaboracién de las guias clinicas mediante
la coordinacién de un grupo tan numeroso de médicos
especialistas ademds de implicar un gran esfuerzo,” generd
una sensacién de pertenencia, ya que son consideradas
como propias del PPE. Esto anima a los involucrados
a recomendarlas y presentarlas en los diferentes foros
dedicados a la epilepsia, tanto en las reuniones regionales,
el foro mds importante de capacitaciéon nacional del PPE,
como en las reuniones institucionales de cada uno de los
centros de atencién médica.

Conocer las caracteristicas del comportamiento de una
enfermedad en una regién posibilita la creacién de
estrategias de atencion especificas, en ello radica la
importancia de la complecién del Registro nacional de
pacientes con epilepsia, que brindard un diagndstico
situacional claro del manejo del paciente con epilepsia
en México y del comportamiento de la enfermedad. A su
vez, las redes sociales constituyen una herramienta que no
puede obviarse en la difusién del conocimiento sobre la
epilepsia en la poblacién médica y la poblacién general.
Finalmente, este articulo contribuye a lo establecido por
la OPS® en términos de la cooperacién técnica con ofros
pafses para disefar y fortalecer programas nacionales
de atenciéon en epilepsia, ya que muestra los esfuerzos
realizados en México que pueden replicarse en otfros paises.

Conclusiones

En un pais donde los médicos especialistas en neurociencias
no son suficientes para atender a una poblacién de mds
de dos millones de pacientes con epilepsia, resulta bdsico
el capacitar a los médicos de primer contacto. El trabajo
de los coordinadores de cada una de las instituciones que
pertenecen al PPE para atender a sus pacientes y capacitar
a otros profesionales representa una valiosa ética de trabajo
y amistad. En este sentido, la epilepsia tiene el poder de unir
a médicos de distintas instituciones del sector salud bajo un
mismo objetivo. El PPE seguiré trabajando en la capacitacién
de los médicos de primer contacto de todo el pafs, tanto en

modo presencial como via remota, esto Ultimo mediante
cursos en linea como el NeuroECHO epilepsia. Asimismo,
puede afirmarse con orgullo que el PPE es un programa que
ha publicado 18 gufas clinicas para el abordaje y tratamiento
de la epilepsia. Por Gltimo, el registro nacional proporcionard
datos de alta relevancia en el manejo de esta condicién en
Meéxico.
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