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ESTRATEGIA Y PLAN DE ACCION SOBRE LA EPILEPSIA: INFORME FINAL

Antecedentes

1. En este informe final se presenta el progreso alcanzado en la ejecucion de la
Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia (documento CD51/10, Rev. 1) (1), adoptada
por el 51.° Consejo Directivo de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en el
2011, mediante la resolucion CD51.R8 (2). Esta estrategia y plan de accion tuvo por
objetivo “fortalecer la respuesta integrada del sector de la salud, mediante la ejecucion de
programas apropiados de atencion a las personas con epilepsia a lo largo de la vida, que
incluyan acciones de prevencion, tratamiento y rehabilitacién”, con el compromiso comun
de los Estados Miembros de la OPS. Sirvi6 como complemento de otras resoluciones,
documentos técnicos y planes relacionados con la epilepsia aprobados por la OPS y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (3-4). La estrategia y plan de accion incluye
cuatro areas estratégicas, con trece objetivos especificos y once indicadores.

Analisis del progreso alcanzado

2. En términos generales, los Estados Miembros han alcanzado un progreso
considerable en la aplicacion de la estrategia y plan de accion, si bien los avances han sido
desiguales entre los paises. La mayoria de las metas se han logrado (cuatro) o parcialmente
logrado (cinco). Hubo una meta que no se logré y una que no se pudo evaluar por falta de
datos. En la evaluacion de los indicadores, se siguieron los criterios para calificar los
indicadores de resultados inmediatos y resultados intermedios como se presenta en el
anexo B del adendum I del Informe de evaluacion de fin del bienio del Programa y
Presupuesto de la OPS 2018-2019/Informe final sobre la ejecucion del Plan Estratégico
de la OPS 2014-2019 (documento CD58/5, Add. I). Como se sefial6 en el examen de mitad
de periodo (6), “el plan de accidon no presenta un marco logico preciso, de modo tal que no
todas las areas estratégicas cuentan con objetivos e indicadores correspondientes”. En este
informe final, se evaliian los indicadores de la estrategia y plan de accién por area
estratégica.

3. La Oficina Sanitaria Panamericana (la Oficina) prestd apoyo a los paises en la
aplicacion de la estrategia y plan de accion mediante la publicacion de algunos documentos
técnicos clave sobre la epilepsia. Con este fin, disefio, adaptd y examino herramientas para
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la capacitacion, la ejecucion de los programas y la evaluacion. La Oficina también apoyo
la ampliacion de las intervenciones para abordar las necesidades de las personas con
epilepsia en la atencion primaria de salud utilizando herramientas como el programa de
accion de la OMS para superar las brechas en salud mental (conocido como mhGAP, por
su sigla en inglés) y su guia de intervencion, la cual incluye un médulo sobre el manejo y
la evaluacion de la epilepsia (7). El modulo sobre epilepsia fue definido como prioridad en
los casi 30 paises que ejecutaron este programa (5). Ademads, se disefiaron cursos virtuales
sobre el programa mhGAP tanto en inglés como en espafiol, y se los imparti6 a través del
Campus Virtual de Salud Publica de la OPS.

4. La colaboracion de la Oficina se extiende a grupos profesionales y de promocion a
nivel nacional, regional y mundial. La Oficina ha colaborado con la Liga Internacional
contra la Epilepsia (ILAE, por su sigla en inglés) y la Oficina Internacional para la
Epilepsia (IBE, por su sigla en inglés), las cuales participaron activamente en el disefio y
la ejecucion de la estrategia y plan de accion. Ademas, se han establecido asociaciones con
fines colaborativos con la Sociedad de Epilepsia del Caribe y la Liga Canadiense contra la
Epilepsia. Cabe destacar que dos instituciones del campo de la epilepsia se convirtieron en
centros colaboradores de la OPS/OMS, una en Chile en el 2014 y la otra en Honduras en
el 2016. Las dos instituciones desempefiaron papeles importantes en la ejecucion de la
estrategia y plan de accion.

5. En los ultimos dos afos, la pandemia de COVID-19 ha provocado graves
interrupciones en los servicios para trastornos mentales, neurolégicos y por consumo de
sustancias psicoactivas en toda la Region de las Américas. Ha habido importantes
interrupciones en el tratamiento de las urgencias por trastornos neuroldgicos (incluido el
estado epiléptico), como también en los servicios de diagnostico y laboratorio. En
consecuencia, se ha retrasado el diagnostico y el tratamiento de las personas con epilepsia,
y ha aumentado el riesgo de recaida (§).

Area estratégica 1: Programas y legislacion para la atencion de las personas con
epilepsia y la proteccion de sus derechos humanos.

6. Se lograron progresos significativos en esta area. Aumento el nimero de paises que
disponen de un marco programatico y juridico sobre la epilepsia, si bien las metas para el
2020 se lograron solo parcialmente. Algunos obstaculos para la aplicacion fueron los
siguientes: a) algunos Estados Miembros no elaboraron un plan especifico para la epilepsia,
con el argumento de que la epilepsia deberia incluirse en un contexto programatico mas
amplio; b) la pandemia de COVID-19 interrumpio las iniciativas de formulacion de planes
y leyes sobre la epilepsia en los ultimos dos anos; ¢) la OMS presentd una propuesta de
plan de accion mundial sobre la epilepsia y otros trastornos neuroldgicos, que tuvo buena
acogida, y varios Estados Miembros prefirieron disefiar programas nacionales en
consonancia con ese plan mundial gracias a las sinergias que se generaron para abordar la
carga de la epilepsia y otros trastornos neurologicos; y d) la aprobacion de leyes sobre
epilepsia es un proceso lento del que se encarga el poder legislativo y no depende
directamente del ministerio responsable de la salud.
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Indicador, linea de base y meta

Estado

1.1. Numero de paises que disponen de un
programa nacional de atencion de la epilepsia en
ejecucion

Linea de base (2010): 10

Meta (2020): 25

Parcialmente alcanzado. En el 2020, 18
paises disponian de un programa nacional
de atencion de la epilepsia en ejecucion.

1.2. Numero de paises que han
revisado/modificado y actualizado el marco
legislativo relacionado con la epilepsia acorde
con los estandares internacionales de derechos
humanos

Linea de base (2012): no definida
Meta (2020): 15

Parcialmente alcanzado. Para el 2020, 10
paises habian revisado, modificado y
actualizado sus marcos legislativos
relacionados con la epilepsia.

1.3. Desarrollado y publicado el instrumento y
metodologia para evaluar integralmente los
programas nacionales y servicios de atencion a la
epilepsia (IEPE)

Linea de base (2010): 0
Meta (2020): 1 revisado para el 2020

Alcanzado. En el 2013 se prepar6 y utilizo
un cuestionario sobre informacion basica
de los programas, servicios y recursos (9).
Posteriormente se lo revisé y amplié para
la preparacion del atlas de neurologia de la
OMS (2017) (10).

1.4. Numero de paises que ha evaluado su
programa nacional y/o servicios de atencion a la
epilepsia

Parcialmente alcanzado. Para el 2020, 18
paises habian evaluado su programa
nacional o sus servicios de atencion de

Linea de base (2010): 0 epilepsia.

Meta (2020): 20

Area estratégica 2: Red de servicios de salud para la atencion de las personas con
epilepsia, con énfasis en la atencion primaria de salud y la provision de farmacos.

7. La tasa de mortalidad por epilepsia ha aumentado ligeramente en la Region, y las
tasas varian ampliamente segun la subregion y el pais. La mediana de la tasa de mortalidad
en la Region es mayor en los hombres (1,96 por 100.000 habitantes) que en las
mujeres (1,18). La tasa mas alta (por encima de 2,0) se observa en el grupo etario que
incluye a las personas de 65 afios y mas (7/). Un obstaculo continuo para reducir la tasa de
mortalidad a nivel regional es el nimero insuficiente de neur6logos: la mediana regional
es de 0,7 por 100.000 habitantes, y la mayoria de estos especialistas estdn ubicados en las
capitales y otras zonas urbanas. Otro obstaculo es que varia mucho la disponibilidad de
medicamentos esenciales para la epilepsia, sobre todo en el nivel primario de atencion (10).

8. Sobre la base de los datos disponibles, no fue posible determinar el aumento
esperado de la cobertura del tratamiento. Sin embargo, muchos paises han informado
avances en el logro de este objetivo, en especial la ampliacion de los servicios a nivel
comunitario y en la atencion primaria. Cabe destacar que los dos centros colaboradores
realizaron un importante esfuerzo para lograr la meta correspondiente a este indicador en
Chile y Honduras. Sigue siendo necesario recopilar datos sobre la cobertura del tratamiento
de la epilepsia en todos los paises de la Region.

3
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0. Se observaron avances importantes en la capacitacion de los trabajadores de
atencion primaria de salud en la evaluacion y el tratamiento de la epilepsia. La adaptacion
y puesta en marcha del programa mhGAP en contextos locales se prioriz6 en varios paises
y en la cooperacion técnica de la OPS. En el 2020, el médulo de epilepsia de la guia de
intervencion del mhGAP se utilizo para capacitar a los trabajadores de atencion primaria y
para ejecutar intervenciones en el nivel primario de atencion en mas de 29 paises de la
Region. Este fue un avance importante en comparacion con el 2013, cuando solo ocho
paises tenian programas de capacitacion sobre el tratamiento de la epilepsia en la atencion
primaria (5).

Indicador, linea de base y meta Estado
2.1. Tasa regional de mortalidad por No alcanzado. En el 2019, la mediana de la tasa
epilepsia (por 100.000 habitantes) de mortalidad por epilepsia en la Region fue de

1,60 muertes por 100.000 habitantes (11).

(La tasa del 2019 no es comparable con la tasa de
referencia del 2010 debido al uso de fuentes de
datos distintas.)

Linea de base (2010): 0,8
Meta (2020): <0,8

2.2. Porcentaje de las personas con No hay datos suficientes para determinar la
epilepsia que no reciben tratamiento brecha de tratamiento, ya que los paises no
Linea de base (2010): 60% (estimado) ngtiﬁcan estos datos estadisticos. En un e.st’udio
Meta (2020): 30% piloto llevado a cabo en Honduras se indic6 una

posible reduccion de la brecha de tratamiento de
53% en 1997 a 13% en el 2014. La brecha de
tratamiento estimada en Chile fue de 46% en el

2021.
2.3. Elaboracion y publicacion de un Alcanzado. La version 2.0 del modulo de
Modulo Regional de Capacitacion (guias) | epilepsia de la guia de intervencion del mhGAP
sobre la epilepsia, basado en las (mhGAP-IG) (7) cumple con los requisitos de
competencias requeridas para la este indicador. La guia ha sido publicada,

satisfaccion de las necesidades y dirigido a | adaptada y puesta a disposicion en los cuatro
los trabajadores de la atencion primaria de | idiomas oficiales de la OPS.
salud

Linea de base (2010): 1 (mhGAP-IG)
Meta (2020): 1 revisado para el 2020

Area estratégica 3: Educacion y concientizacion de la poblacion, incluidas las personas
con epilepsia y sus familias

10. Se logro6 la meta del indicador para esta area estratégica. En la cooperacion técnica
de la Oficina se hace hincapié en asegurar que los principios transversales de género,
equidad, etnicidad y derechos humanos sustenten todas las politicas, los planes, la
legislacion y la prestacion de servicios relacionados con la epilepsia. Los paises han
logrado avances significativos en la lucha contra la estigmatizacion y la discriminacion que
sufren las personas con epilepsia.
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Indicador, linea de base y meta

Estado

3.1. Elaboracion y publicacion de guias

los paises

Linea de base (2010): 0
Meta (2020): 1 revisado

Alcanzado. En el 2018, se publico El

regionales para la formulacion e implementacion | abordaje de la epilepsia en el sector de la
de acciones para la prevencion de la epilepsia en | salud publica (12). Este documento es una

guia para el disefio y la puesta en marcha
de actividades de prevencion y atencion de
la epilepsia.

Area estratégica 4: Fortalecimiento de la capacidad para producir, evaluar y utilizar la

informacion sobre la epilepsia

11. Se lograron importantes avances en esta area estratégica. Se ha publicado un
numero significativo de investigaciones a nivel regional, que suman mas de 50 articulos,
informes y documentos técnicos producidos durante el periodo de vigencia de la estrategia
y plan de accion. Se destaca el papel de los centros colaboradores, la ILAE y la IBE en el
campo de la investigacion. La pandemia de COVID-19 ha demorado algunas publicaciones
previstas sobre la epilepsia, por lo que dos de las tres metas se han logrado solo

parcialmente.

Indicador, linea de base y meta

Estado

4.1. Publicacion de un documento
metodoldgico regional para el desarrollo de
indicadores sobre la epilepsia, elaborado
mediante un proceso de consulta y la
participacion de un grupo de expertos
Linea de base (2010): 0

Objetivo (2014): 1

Alcanzado. Se ha publicado una guia basada en
los datos ¢ indicadores del Informe sobre la
epilepsia en América Latina y el Caribe (9) y el
atlas de neurologia de la OMS (2017) (10).

4.2. Informe regional sobre la epilepsia,
concluido y publicado (incluye datos de
morbi-mortalidad, carga, programas,
Servicios y recursos)

Linea de base (2010): 1 del 2008
Meta (2020): 1 para el 2020

Parcialmente alcanzado. El Informe sobre la
epilepsia en América Latina y el Caribe se
publicé en el 2013 (9), y El abordaje de la
epilepsia en el sector de la salud publica se
publico en el 2018 (12). La publicacion de las
versiones actualizadas de estos dos informes se
pospuso debido a la pandemia de COVID-19.

4.3. Publicacion de una recopilacion de
investigaciones epidemioldgicas sobre la
epilepsia en América Latina y el Caribe

Linea de base (2010): 0
Objetivo (2020): 1

Parcialmente alcanzado. En el 2016 se publico
el documento Epilepsia en Latinoamérica (13),
que recopila las experiencias y los estudios mas
importantes acerca de la epilepsia sobre la base
de dos talleres a nivel regional, uno realizado en
Chile en el 2013 y el otro, en Honduras en el
2015. Se pospuso la publicacion de una version
actualizada de este informe, prevista para el
2020, debido a la pandemia de COVID-19.
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Ensefanzas extraidas

12. La inversion actual destinada a la epilepsia es insuficiente para satisfacer las
necesidades derivadas de la carga que representa a nivel regional, sobre todo a la luz de la
tasa de mortalidad por epilepsia cada vez mayor en la Region. En varios paises se ha
demostrado la viabilidad de reducir la brecha de tratamiento con intervenciones
comunitarias a nivel de la atencion primaria. Del mismo modo, se ha adaptado y aplicado
con ¢éxito el mddulo de epilepsia de la guia de intervencion del mhGAP, dirigido a
fortalecer la atencion primaria para la deteccion y atencion de la epilepsia.

13.  Debe fortalecerse la recopilacion de datos y la presentacion de informacion sobre
la epilepsia. Deben recopilarse y notificarse datos de calidad sobre la prevalencia, la
incidencia, la mortalidad y la cobertura del tratamiento, asi como sobre los recursos
humanos y financieros disponibles para la epilepsia, desglosados segun variables clave
como el sexo, la edad y el origen étnico, entre otras, a fin de fundamentar las politicas y
mejorar la calidad del servicio. También deben recopilarse datos sobre el impacto de la
actual pandemia de COVID-19 en las personas con epilepsia y la disponibilidad de
servicios esenciales relacionados con la epilepsia.

Medidas necesarias para mejorar la situacion

14. Habida cuenta de los logros y de las ensefianzas que se describen en este informe, a
continuacion se proponen algunas medidas para la consideracion de los Estados Miembros:

a) Invertir en programas y servicios para prevenir y controlar la epilepsia y crear o
fortalecer el marco programatico y juridico para la atencion de las personas con
epilepsia, de acuerdo con las condiciones nacionales.

b) Teniendo en cuenta que aproximadamente 25% de los casos de epilepsia son
prevenibles, tomar medidas para i) fortalecer la atencién de la salud materna y
neonatal; ii) promover el desarrollo saludable del cerebro; iii) prevenir y controlar
la neurocisticercosis; iv) fortalecer los programas para reducir las lesiones en la
cabeza; y v) prevenir las infecciones del sistema nervioso central.

C) Centrar la atencidon en las areas que requieren mayores esfuerzos, incluidas
i) la recopilacion y notificacion de datos sobre epilepsia, como los datos sobre la
cobertura del tratamiento, e ii) la prevencion de la mortalidad relacionada con la
epilepsia, que ha aumentado en la Region desde el 2010.

d) Mejorar el acceso a los servicios para las personas con epilepsia y garantizar
servicios apropiados en el primer nivel de atencion, incluida la disponibilidad
continua de medicamentos antiepilépticos basicos, lo que contribuira a eliminar o
reducir la brecha de tratamiento.

e) Elaborar herramientas y procesos para recopilar y notificar sistematicamente datos
sobre la epilepsia para fundamentar las politicas y los programas a nivel regional y
nacional, y para fortalecer los sistemas nacionales de informacion y vigilancia de
la epilepsia.
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g)

Apoyar las iniciativas de promocion en la Region mediante la innovacién y las
redes sociales. Establecer un dia destinado a crear conciencia sobre la epilepsia y
reducir la estigmatizacion para apoyar la reduccion de la carga de enfermedad
debida a la epilepsia y mejorar la calidad de vida.

Adoptar el Plan de accion mundial intersectorial sobre la epilepsia y otros
trastornos neurologicos 2022-2031 como documento de orientacion para la
cooperacion técnica con los Estados Miembros y los agentes no estatales (14).

Intervencion del Comité Ejecutivo

15.

Se invita al Comité Ejecutivo a que tome nota del presente informe y haga los

comentarios que considere pertinentes.
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