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RESUMEN

La epilepsia afecta a mas de 50 millones de personas en todo el mundo, y cerca del 80 % vive en paises de
ingresos bajos y medianos (LMIC), donde la prevalencia se estima en alrededor del 10 %. En estas regiones, la
brecha de tratamiento es alarmante: mas del 75 % de las personas no recibe atencién adecuada. El Plan de
Accién Mundial Intersectorial sobre la Epilepsia y otros Trastornos Neuroldgicos (IGAP) busca mejorar el acceso
ala atencién y al tratamiento, promover la salud cerebral y reducir la carga de estos trastornos. La Liga Argentina
Contra la Epilepsia (LACE), en conjunto con la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional del Litoral,
llevé a cabo un monitoreo cuyo objetivo principal fue evaluar el acceso a métodos diagndsticos y tratamientos
disponibles para los profesionales que atienden a personas con epilepsia en Argentina. Se realizé un estudio
observacional, descriptivo y transversal. Se aplicaron 369 encuestas autoadministradas: 218 neurdlogos, 100
neuropediatras, 30 pediatras, 7 clinicos o generalistas y 14 de otras especialidades. El 19,9 % se desempefiaba
en el primer nivel de atencién de salud, el 39,4 % en el segundo y el 40,7 % en el tercero. Respecto del sistema
de salud, el 8,1 % trabajaba exclusivamente en el sector publico, el 43,3 % en el privado y el 48,6 % en ambos.
Las principales barreras identificadas fueron la capacitacion profesional, la cobertura médica, el acceso a
especialistas y el acceso a métodos diagndsticos. Esta informacidn permitira elaborar planes para mejorar las
condiciones de accesibilidad al diagndstico oportuno y al tratamiento de esta condicion.
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ABSTRACT

The epilepsy affects more than 50 million people worldwide, and nearly 80% of them live in low- and middle-
income countries (LMICs), where the estimated prevalence is around 10%. In these regions, the treatment gap
is alarming: more than 75% of people do not receive adequate care. The Intersectoral Global Action Plan on
Epilepsy and Other Neurological Disorders (IGAP) seeks / seek to improve access to care and treatment, promote
brain health, and reduce the burden of these disorders. In Argentina, the Liga Argentina Contra la Epilepsia
(LACE), in collaboration with the School of Medicine at Universidad Nacional del Litoral, conducted a monitoring
initiative aimed at evaluating access to diagnostic methods and available treatments for healthcare professionals
managing epilepsy. A descriptive, observational, and cross-sectional study was carried out. It consisted of 369
self-administered surveys: 218 neurologists, 100 pediatric neurologists, 30 pediatricians, 7 general practitioners
or clinicians, and 14 professionals from other specialties. In terms of health care levels, 19.9% worked in primary
care, 39.4% in secondary care, and 40.7% in tertiary care. Regarding the health system, 8.1% worked exclusively
in the public sector, 43.3% in the private sector, and 48.6% in both sectors. The main barriers identified were
professional training, medical coverage, access to specialists, and access to diagnostic tools. These findings
provide a foundation for developing plans to improve timely diagnostic and treatment accessibility for epilepsy.
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Epidemiology, Epilepsy, Diagnosis, Treatment, Social determinants of health.
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INTRODUCCION

La epilepsia se define como una condicidén neuroldgica caracterizada por la
presencia de episodios breves de actividad cerebral eléctrica anormal, la cual se
manifiesta clinicamente con crisis epilépticas clinicamente observables como
alteraciones de la conciencia, sensaciones inusuales o movimientos involuntarios.
Presenta consecuencias neurobiolbégicas, cognitivas, psicolbégicas y sociales
(Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2019).

Se estima que esta enfermedad afecta a 50 millones de personas en todo el mundo,
siendo uno de los trastornos neuroldgicos mas comunes. Presenta una incidencia de
5 millones de casos nuevos por afo. En los paises de ingresos bajos y medianos
(LMIC), la prevalencia de epilepsia puede alcanzar hasta el 10 % en determinadas
regiones (Newton & Garcia, 2012; Burneo, Téllez-Zenteno & Wiebe, 2005). E1 80 %
de las personas con epilepsia vive en estos paises, donde la brecha en el acceso
al tratamiento supera el 75 % en los de bajos ingresos y el 50 % en los de ingresos
medianos (OMS, 2024).

En América Latina persisten importantes desigualdades en el acceso al sistema de
salud, lo que se traduce en deficiencias en el diagndéstico y tratamiento de 1la
epilepsia. En Argentina, estas disparidades son evidentes: mientras que en la
Ciudad Autdénoma de Buenos Aires se concentra la mayor proporcién de centros
publicos y privados con programas especializados, profesionales capacitados vy
acceso a distintos métodos diagndésticos que permiten un abordaje integral, en
otras regiones del pais las condiciones son mucho mas limitadas. En ciudades con
alta densidad poblacional pueden existir restricciones en el acceso a estudios
diagnésticos o tratamientos como la cirugia de epilepsia (Campos et al., 2008;
Organizacidén Panamericana de la Salud [OPS], OMS, Liga Internacional Contra la
Epilepsia [ILAE] & International Bureau for Epilepsy [IBE], 2008).

En regiones de menor densidad poblacional o en provincias periféricas, la atencidn
se concentra en hospitales de primer y segundo nivel que cuentan con neurdlogos
generales, y en las &reas rurales o remotas habitualmente los uUnicos prestadores
disponibles son médicos de atencidn primaria. Esta situacidn se agrava en regiones
habitadas por comunidades de pueblos originarios, quienes enfrentan mayores
barreras para acceder al sistema de salud convencional, tanto por la escasa
disponibilidad como por factores culturales (OPS, OMS, ILAE & IBE, 2008).

Desde 2001, Argentina cuenta con la Ley Nacional de Epilepsia N.° 25.404; sin
embargo, su caracter federal ha dificultado su reglamentacidén en todas las
provincias, generando una aplicacién heterogénea. En tanto, la misma situacidn se
genera con los planes provinciales para la cobertura de la medicacidén. Los
medicamentos de primera generacidén son otorgados por los presupuestos estatales,
siendo los de tercera o segunda de dificil acceso en el sistema publico. Otros
tratamientos, como la cirugia de epilepsia, se ven limitados por los altos costos
de diagnéstico (neuroimdgenes y estudios neurofisioldgicos) y la falta de personal
capacitado fuera de los grandes centros urbanos (Campos et al., 2008).

En noviembre de 2020, 1la 73.% Asamblea Mundial de la Salud solicitdé a la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) la elaboracidédn de un Plan de Accidédn Mundial
Intersectorial sobre la Epilepsia y otros Trastornos Neuroldgicos (IGAP), con el
fin de reducir estas brechas. En mayo de 2022, el plan fue aprobado por unanimidad
en la 75.% Asamblea Mundial. E1 IGAP 2022-2031 busca mejorar el acceso a la
atencidén y el tratamiento, promover la salud cerebral a lo largo de la vida y
reducir la carga de estos trastornos, favoreciendo la recuperacién, el bienestar
y la participacién de las personas afectadas, con un enfoque intersectorial e
interdisciplinario (OMS, 2022a).

En este marco, la OMS propone medidas concretas para los Estados Miembros, como:
a) apoyar financieramente politicas y programas sostenibles, mediante asignaciones
presupuestarias especificas y mecanismos de financiacidén innovadora; b) generar o
utilizar datos sobre la carga epidemioldgica y econdbmica para orientar decisiones
presupuestarias proporcionales vy eficientes; vy c¢) establecer mecanismos de
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proteccién social que garanticen una atencidén accesible y asequible para las
personas con afecciones neuroldgicas, sus cuidadores y familias (OMS, 2022b).

En paralelo, el International Bureau for Epilepsy (IBE) ha propuesto en sus
capitulos fomentar la investigacién, la innovacidén y reforzar los sistemas de
informacidén, ante la falta de datos epidemioldgicos sdélidos y la escasa inclusidn
de la voz de las personas con epilepsia en los estudios. Seflala la necesidad de
incorporar indicadores de calidad de vida y experiencia, e impulsa la Encuesta
Mundial sobre Necesidades de la Epilepsia para promover evidencia que oriente
politicas publicas y aumente el financiamiento en investigacidn (Liga
Internacional Contra la Epilepsia & International Bureau for Epilepsy, 2000).

La Liga Argentina Contra la Epilepsia (LACE) es una organizacién cuyo propdsito
es difundir en el pais los conocimientos relacionados a las epilepsias, colaborar
en temas referentes al perfil social e informacidén de la poblacidén y comunicar
permanentemente los cambios peridédicos registrados. En este contexto, propone
iniciar una primera etapa de registro de informacidn que permita sentar las bases
para luego iniciar el desarrollo de los objetivos estratégicos del IGAP.

El objetivo de esta investigacién fue evaluar el acceso a métodos diagndésticos y
tratamientos disponibles para los profesionales que atienden a personas con
epilepsia en Argentina, considerando localidades de alta y baja densidad
poblacional, asi como las diferentes modalidades de atencidén en el sistema de
salud nacional (salud publica, obras sociales/prepagas y privado) tanto en zonas
urbanas como rurales.

MATERIALES Y METODOS

Se llevdé a cabo un estudio observacional, descriptivo y transversal mediante una
encuesta autoadministrada dirigida a profesionales de la salud de todas las
jurisdicciones de Argentina (23 provincias y la Ciudad Autdénoma de Buenos Aires),
durante los meses de marzo a mayo de 2024. Participaron médicos neurdlogos,
neuropediatras, clinicos, pediatras, generalistas y de familia, con y sin
formacién especifica en epilepsia, que tuvieran a su cargo el diagnébstico,
tratamiento o seguimiento de personas con esta condicidn.

Se utilizdé un muestreo no probabilistico por conveniencia. La invitacidén se
difundié a través de sociedades cientificas, instituciones de salud y redes
sociales, procurando abarcar profesionales de distintas regiones del pais (segun
regiones definidas por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos [INDEC]),
ambitos de atencidén (publico/privado) y densidad poblacional (urbano/rural). E1
tamafio de muestra minimo se estimé de manera referencial para una poblacidn
infinita, con un nivel de confianza del 95 %, un margen de error del 5 % y una
proporcién esperada del 50 %, lo que arrojdé un requerimiento de al menos 365
casos.

El cuestionario utilizado fue estructurado e implementado mediante la plataforma
SurveyMonkey (SurveyMonkey Inc., 2024). Las variables incluyeron edad, sexo, afios
de egresado de los profesionales, actividad laboral actual y aspectos relacionados
con el manejo de la epilepsia: acceso a recursos profesionales y tecnoldgicos,
métodos de diagndéstico utilizados, tratamientos disponibles y su accesibilidad,
capacitacidén en epilepsia, tiempo de demora en el acceso a la consulta vy
diagnéstico, y barreras en el acceso a tratamientos de mayor complejidad. Se
solicitdé consentimiento informado, garantizando anonimato y confidencialidad.
Para el anédlisis se utilizaron frecuencias absolutas y relativas para variables
cualitativas y medidas de tendencia central y dispersidén (media y desvio estandar
o mediana y percentiles) para variables cuantitativas, segun correspondiera. Se
empled el software IBM SPSS Statistics for Windows, versidén 28.0 (IBM Corp.).
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RESULTADOS

Se analizaron un total de 369 encuestas respondidas por médicos y médicas. El1 61
% de los participantes fue de sexo femenino y el 39 % masculino. La edad media
fue de 46,5 + 11,3 afios, con un rango de 27 a 73 afios (Figura 1).

La participacién en la encuesta fue heterogénea entre provincias (Figura 2). Las
regiones con mayor representacién fueron la regidén Pampeana (48,2 %) y la Patagonia
(13,7 %), seguidas por el Noroeste (NOA, 12,5 %), el Noreste (NEA, 9,9 %), la
Ciudad Autdénoma de Buenos Aires (CABA, 9,9 %) y Cuyo (5,8 %). Esta dispersidn
territorial permite explorar las diferencias regionales en el acceso a recursos y
las barreras en la atencidén de personas con epilepsia.
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Figura 1. Distribucién de los participantes segtin edad (n = 369).
Respecto de la especialidad, el 59 % (n = 218) fueron neurdlogos, el 27 % (n =
100) neurdlogos infantiles, el 8 % (n = 30) pediatras, el 2 % (n = 7) clinicos o

)

generalistas y el 4 $ (n = 14) pertenecia a otras especialidades (residentes). El1
63 % de los participantes 1indicé tener més de 10 afios de experiencia como
especialista, el 19 % menos de 5 afios y el 18 % entre 5 y 10 afios.

El 41 % de los encuestados manifestd contar con formacidén especifica en epilepsia.
Entre ellos, el 39 %

fellowships, el 17 % por especialidad universitaria y el 11 % mediante otras
modalidades, como concurrencias, diplomaturas o cursos de posgrado.

La mediana de pacientes atendidos por mes fue de 150, con un rango que fue desde
30 hasta mas de 400 pacientes mensuales. La mediana del porcentaje de personas
con epilepsia fue del 27 %, con valores que oscilaron entre el 2 $ y el 95 %. EL1

accedid mediante rotaciones, el 33 % a través de becas o

53,8 % de los profesionales atiende principalmente a poblacidén mayor de 16 afios,
el 29,6 % a menores de 16 afios y el 16,6 $ atiende a ambos grupos etarios.

En cuanto al nivel de atencidén donde se brindaba asistencia a personas con
epilepsia, el 19,9 % de los encuestados refirié desempefiarse en el primer nivel
de atencidén, el 39,4 % en el segundo y el 40,7 % en el tercer nivel. Respecto del
sistema de salud en el cual los profesionales brindan atencién, el 8,1 $ lo hacia
exclusivamente en el sector publico, el 43,3 % en el sector privado y el 48,6 %

en ambos.
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Figura 2. Distribucién provincial de los participantes en la encuesta, Argentina, 2024.

En relacidén con la cobertura de tratamientos, el 18,5 % refiridé que siempre
contaban con algun tipo de cobertura (por parte del Estado, obra social o prepaga),
el 56,1 % casi siempre, el 21 % solo a veces y el 4,5 % casi nunca.

Respecto de los tiempos declarados por estos profesionales, entre la primera
crisis y el contacto con el sistema sanitario, se resumen en los Figura 3 y 4. La
mediana de tiempo entre la primera crisis y la primera consulta fue de 1 mes
(rango intercuartilico 1-3 meses) y la mediana hasta el diagndéstico fue de 2 meses
(rango intercuartilico 1-6 meses). Al consultar por la accesibilidad de centros
de mayor complejidad diagndstica, los hallazgos fueron que la mediana en kildémetros
fue de 150 km (rango intercuartilico 50-500 km) .
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TIEMPO DESDE PRIMERA CRISIS HASTA PRIMERA CONSULTA
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Figura 3. Box plot del tiempo (en meses) desde la primera crisis hasta la consulta con especialistas.

TIEMPO DESDE PRIMERA CRISIS HASTA EL DIAGNOSTICO
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Figura 4. Box plot del tiempo (en meses) desde la primera crisis hasta el diagndstico de certeza.

En la Tabla 1 se detallan los métodos diagndésticos y tratamientos a los que los
profesionales encuestados declararon tener acceso.

Los profesionales encuestados jerarquizaron diversas limitaciones que enfrentan
en la atencidén de personas con epilepsia, cuyas frecuencias se presentan en el
Figura 5.
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Tabla 1. Métodos diagndsticos y tratamientos disponibles segliin profesionales encuestados, Argentina, 2024.

CATEGORIA METODO / TRATAMIENTO PORCENTAIJE
Neuroimagenes RNM de cerebro con protocolo de epilepsia 78%
TAC de cerebro 65%
PET 22%
Ninguna 0.5%
Neurofisiologia EEG vigilia 77%
EEG de suefio 69%
Videoelectroencefalograma 39%
Ninguna 2%
Laboratorio Bioquimica general 84%
Genético 33%
Metabdlico 46%
Dosaje de medicaciones anticrisis 69%
Ninguna 0.5%
Tratamientos Farmacos de primera generacion 77%
Farmacos de segunda generacion 79%
Farmacos de tercera generacién 52%
Dietas para epilepsia 36%
Estimulacion vagal 23%
Tratamiento quirurgico 24%

Cobertura médica (1°) _ 45%
Distancia al centro (2°) _ 25%
Acceso a métodos diagndsticos (3°) _ 31%
Acceso a tratamientos (4°) _ 27%
Acceso a especialista (5°) _ 33%
Falta de formacion médica (6°) _ 63%

0 10 20 30 40 50 60 70

Porcentaje

Figura 5. Principales limitaciones jerarquizadas por los profesionales para la atencién de personas con epilepsia, Argentina, 2024.

Analisis regional
En relacidén con el andlisis regional de la formacidén especifica en epilepsia de
los profesionales encuestados, se halld que la regidén de la Ciudad Autdnoma de

[)

Buenos Aires (CABA) y regidbn metropolitana cuenta con un 80 % de formacidn, seguida

o

por la regidén de Cuyo con un 79 % y la Pampeana con un 64 %, en tanto los
porcentajes en Patagonia, Noroeste y Nordeste fueron del 49 %, 46 % y 45 %,
respectivamente.

Finalmente, las principales barreras y limitaciones en la atencidén de personas
con epilepsia permitieron identificar diferencias en las dificultades percibidas
por los profesionales segun la regidén, tanto estructurales como relacionadas con

el acceso a diagndéstico, tratamiento y especialistas (Tabla 2).
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Tabla 2. Principales barreras y limitaciones en la atencion de personas con epilepsia segln region, Argentina, 2024.

REGION
CABA cuyo NEA NOA PAMPEANA PATAGONIA
COBERTURA 93% 69% 74% 63% 76% 73%
DISTANCIA 45% 63% 74% 60% 61% 58%
METODOS DIAGNOSTICO 59% 55% 55% 57% 56% 52%
TRATAMIENTOS 62% 69% 49% 26% 46% 34%
IACCESO A ESPECIALISTAS 35% 31% 37% 73% 43% 55%
FORMACION MEDICA 7% 12% 11% 20% 19% 26%

DISCUSION

La epilepsia es un trastorno neuroldgico prevalente a nivel mundial, cuya
incidencia anual, alrededor de 5 millones de nuevos casos, evidencia el tamafio
del desafio global (OMS, 2024). Como condicidén neuroldgica, al igual que otras
enfermedades crénicas no transmisibles, la epilepsia genera costos sociales vy

econbémicos para aquellas poblaciones que la padecen (Olesen et al., 2012). Asi,
el IGAP como plan de accidén (2022-2031) pretende mejorar la atencidén y el
tratamiento de esta enfermedad (OMS, 2022a). En ese contexto surge la presente

investigacidén con el objeto de evaluar esas condiciones y brindar informacidén para
politicas publicas acordes.

De acuerdo con el informe presentado por el International Bureau for Epilepsy
(IBE, 2000), esta enfermedad presenta una prevalencia alta en paises de bajos vy
medianos ingresos (LMIC) y baja disponibilidad econdémica en su tratamiento por
parte de los Estados. Segln estimaciones de IBE, existe escasez de profesionales
especializados (0,1 por 100.000 personas en LMIC) (OPS, OMS, ILAE, & IBE, 2008).
En los hallazgos presentados en esta investigacidén se observa que el 41 % de los
participantes presentaba especializacidén en epilepsia y que la gran mayoria se
concentra en Aareas metropolitanas. Esta situacidn genera que los pacientes y sus
familias deban trasladarse largas distancias en otras regiones para completar
diagndéstico y tratamientos. La mediana desde la primera crisis hasta el diagndstico
fue de 2 meses, con rango hasta los 6 meses, con el riesgo que puede generar la
ausencia de tratamiento en ese periodo.

Newton y Garcia (2012) hacen referencia a que las principales barreras en el
diagnéstico y tratamiento en Pert se deben a los accesos a tecnologia vy
disponibilidad de drogas. Segun los resultados del presente monitoreo, los
profesionales estiman que las dificultades en Argentina son: 63 % déficit en la
formacién especifica profesional, 45 % cobertura médica de su tratamiento y 31 %
acceso a métodos diagndésticos, entre otros.

Medina et al. (2005) desarrollaron una investigacidén epidemioldégica en un area de
Honduras donde se evaluaron 9.864 personas, con hallazgos de una prevalencia de
7,7/1000, en tanto la brecha de tratamiento fue del 53 % en 1997, y luego de un
programa nacional de capacitacidén en atencidédn primaria se hallaron reducciones en
esta misma &rea de hasta 13 % en 2014 (Medina et al., 2014). De esta manera, se
expone que el conocimiento de la patologia, asi como su epidemiologia, permite la
elaboracidén de politicas publicas que reduzcan estas dificultades.

En Argentina, esta desigualdad global se refleja regionalmente. La Ciudad Autdnoma
de Buenos Aires y su Aarea metropolitana concentran la mayoria de los servicios
especializados, recursos diagndésticos y profesionales capacitados. En cambio,
otras regiones, especialmente rurales o con comunidades originarias, presentan
limitaciones notables en el acceso a diagndéstico, tratamiento y atencidn
especializada, 1inclusive en ciudades densamente pobladas. La cobertura de
medicacidén de segunda o tercera generacidén es irregular, y la cirugia de epilepsia
es una practica poco frecuente fuera de los grandes centros urbanos (OPS, 0OMS,
ILAE, & IBE, 2008).
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Nuestro trabajo confirma estas disparidades, evidenciando barreras significativas,
como son déficits en la formacidn médica especifica, cobertura médica limitada de
tratamientos complejos y acceso restringido a métodos diagnésticos avanzados,
junto a otros obstédculos relacionados con infraestructura, estigma y coordinacidn
del sistema de salud.

CONCLUSION

El compromiso de organizaciones como la Liga Argentina Contra la Epilepsia (LACE),
en conjunto con instituciones educativas, como la Universidad Nacional del Litoral
(Facultad de Ciencias Médicas), es esencial para impulsar iniciativas orientadas
a la generacidén de datos epidemioldgicos robustos y a la inclusidén de indicadores
de calidad de vida y experiencia de los pacientes que sean la base de politicas
publicas fundamentadas.

Ademéds, los resultados de investigaciones locales son una herramienta fundamental
para trazar una hoja de ruta estratégica que permita avanzar hacia una mayor
equidad en la atencién, fortalecer los sistemas de salud y cerrar las brechas
existentes en el acceso al diagnéstico y tratamiento de la epilepsia.

Apoyar politicas sostenibles, financiar estudios que recopilen informacidn
epidemioldégica vy garantizar una cobertura integral vy accesible son pasos
imprescindibles para lograr un abordaje mas justo y eficaz de la epilepsia, tanto
en Argentina como a nivel global.
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