DIA INTERNACIONAL DE LA EPILEPSIA 2023

La epilepsia es un padecimiento muy frecuente que afecta a 1-2% de la poblacién
mundial, por lo que siendo ya 8000 millones de personas en el mundo, una cifra
conservadora del nimero de pacientes con epilepsia se estima en 70 millones.

Es por tanto un problema de salud publica debido a su frecuencia, pero principalmente
porque es una enfermedad crdnica que amerita tratamiento y seguimiento médico por
tiempo indefinido.

Por otro lado, la conceptualizacién de la epilepsia como una enfermedad de origen
sobrenatural o posesidn demoniaca, o hechiceria, provocan una estigmatizacion, es
decir, se piensa erroneamente que quien padece epilepsia tiene caracteristicas
diferentes a los demads en un sentido peyorativo y conduce a discriminacidn y rechazo.
La institucién de dias conmemorativos para diferentes enfermedades, incluida la
epilepsia, tiene la finalidad de desmitificarlas y hablar de ellas al publico para que se
conozcan mejor y en el caso de la epilepsia, se contribuya a la erradicacion del estigma.

El Dia Internacional de la Epilepsia se cred en 2015 por parte de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), la Liga Internacional contra la Epilepsia y el Burd
Internacional para la Epilepsia (ILAE e IBE respectivamente, por sus siglas en inglés)
para conmemorarse el segundo lunes del mes de febrero y se convoca a todos los
paises a realizar eventos informativos y sociales para esa conmemoracion.

El Grupo “Aceptacion” de Epilepsia, fundado en 1991, proporciona informacién los
primeros sabados de cada mes y el 4 de febrero llevé a cabo un simposio para el Dia
Internacional de la Epilepsia sobre las Complicaciones Psiquidtricas de la Epilepsia.
Iniciamos de esa manera lo que podemos llamar el Mes de la Epilepsia, ya que
seguiremos abordando el tema en nuestras actividades informativas a través de radio
por internet (Promoestéreo.com) e incluiremos en nuestro sitio web las conferencias
del simposio como memorias del evento.

No solamente nosotros como grupo dedicado al apoyo psicosocial de la epilepsia
realizamos actividades informativas, sino que muchas otras asociaciones de pacientes
y agrupaciones médicas lo han hecho.

Compartimos un mensaje enviado por el Dr. Mario Alonso Vanegas, Presidente de la
Comisidn Latinoamericana de la Liga Internacional contra la Epilepsia, que expresa la
solidaridad que debemos mostrar todos para evitar la estigmatizacién de las personas
con epilepsia.

Los invitamos acompafiarnos en todas nuestras actividades, para conocer mejor la
epilepsia, enfrentarla apropiadamente y lograr la incorporacién de las personas con
epilepsia a sus medios sociales.

Dra. Lilia Nufiez Orozco
Presidenta
Grupo “Aceptacion” de Epilepsia (GADEP)
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Cd de México, a 22 de enero de 2023
Queridos pacientes y colegas, todos a quienes llamo amigos:

En antelacion al dia internacional de la epilepsia, que este afio se
conmemorara el 13 de febrero, quisiera compartir con ustedes
algunas reflexiones e invitarlos a la propia reflexion y difusion del
mensaje que esta conmemoracion pretende y -debe- generar.
Inicialmente temi que, como sucede en casi toda conmemoracion
anual, mis palabras serian basicamente una repeticion del mismo
mensaje que en los Gltimos afios he intentado difundir: “es
nuestra responsabilidad aumentar la visibilidad y conocimiento
de la epilepsia, esta enfermedad descrita desde los albores de la
historia registrada, que afecta a 65 millones de personas de
todas las edades, en todas las regiones del mundo y todos los
estratos socioeconomicos. Debemos insistir en la necesidad de
tomar conciencia, aceptar y comprender la enfermedad como
un importante problema de salud publica con gran impacto
biopsicosocial.” Sin embargo, nada de malo tiene la repeticion,
sabemos que Ia repetlcmn es esencial para la memoria y es precisamente esta memoria colectiva
que queremos generar a través de la conmemoracién. Por ello veo con benepléacito el que en los
ultimos afios hemos instaurado varias fechas “conmemorativas” (la repeticion es intencional) para
la epilepsia, el dia parpura o dia mundial de la epilepsia (26 de marzo), el dia latinoamericano de
la epilepsia (9 de septiembre) el dia de los derechos de las personas con epilepsia (24 de mayo),
ademas de este dia internacional de la epilepsia, como una iniciativa conjunta de la Liga
Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el Buro Internacional para la Epilepsia (IBE). Aun todos
estos dias probablemente no sean suficientes cuando consideramos que, para las personas con
epilepsia, sus familiares y cuidadores y aun para los profesionales que nos dedicamos a su
diagnostico, tratamiento y seguimiento todos los dias son dia de la epilepsia. Evidentemente la
enfermedad y sus repercusiones sociales, bioldgicas y psicoldgicas no estan presentes un solo dia,
sino a diario, como también lo estan las historias de éxito, la voluntad férrea de enfrentarse a la
enfermedad sin dejar que esta defina o limite la calidad de vida.

Es precisamente este mensaje el que pretendemos imprimir en la memoria y experiencias
colectivas: la epilepsia esta presente, latente, patente, y seguramente no desaparecera ni
mediante algun tratamiento magico o novedoso, ni manteniéndola en la sombra o lo oscuro. Lo
gue buscamos en cambio es el bien diagnosticar, bien tratar, y bien vivir con epilepsia. La



realidad es que la epilepsia representa el 0.5 % de
la carga de enfermedad mundial, y el 80% de esa
carga corresponde a paises de renta baja. Se
estima que la brecha de tratamiento es superior al
50 % en paises de Latinoamérica. Dos terceras
partes de los paises de América Latinay el Caribe #ENDSTIGMA
no disponen de un programa para la atencion
integral de las personas con epilepsia. ElI 80% de DID YOU KNOW?
los paises de la region no tiene una legislacion
apropiada, relacionada con la epilepsia. Es en este : .
sentido los invito a unir nuestras voces y | sl AEECER R EE R
esfuerzos, cada uno de acuerdo con sus [easdiiCIRIEEIEIEEIREEEEES
posibilidades y habilidades para reducir el FAEUENICERCICEUESEICTLE
estigma, que este afio es precisamente el tema  FElAUILIEIE R S 1T

del dia internacional, fomentar el
reconocimiento y conocimiento de la epilepsia,
promover su atencion profesional, oportuna y [ F ) a7 1 2
adecuada, favorecer e implementar la
educacion con estandares internacionales, sin sesgos ni limitaciones. Desde su |nstauraC|on en
2015, cada segundo lunes de febrero el alcance de este dia internacional ha tenido un gran aumento,
especialmente a través de redes sociales en donde en 2022 el hashtag #EpilepsyDay estuvo
presente en 8 millones de cuentas individuales, mencionandose 2000 veces en ese dia y la pagina
web del dia internacional tuvo 7000 visitantes. Aun para los que no estamos tan familiarizados con
las redes sociales basadas en internet, (0 somos de otra generacion), me parece que difundir el
mensaje es importante, con otras maneras de apoyar esta conmemoracion, de boca en boca,
vistiendo de purpura ese dia, donando a alguna campafia, atendiendo un evento. Naturalmente
escribo esta misiva como miembro de la “comunidad global de epilepsia” por llamarla de alguna
manera, alternando “la camiseta” e insignia de representante de la region de Latinoamérica de la
ILAE (exhortando a todos quienes estamos en posibilidad de redoblar esfuerzos por optimizar el
recurso y lograr la asistencia gubernamental para el correcto diagndstico, manejo y tratamiento de
la epilepsia), la camiseta de cirujano de epilepsia (exhortando a sus pacientes y familiares a
compartir sus experiencias y difundir la campafa) y colega (exhortandoles a la educacion médica
continua y una practica basada en evidencia), la camiseta de colaborador con la industria
farmacéutica e instrumental médico (exhortandole a apoyar nuestros esfuerzos por mejorar la
calidad de vida de nuestros pacientes) y con la camiseta de amigo, recordandoles mi mejor
disposicién a una comunicacion franca y abierta en preparacion anticipada para este 13 de febrero.

Mario A. Alonso Vanegas



