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Estrategia y plan de accién sobre

la epilepsia

Introduccién

La epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos crénicos mds comunes en el mundo, que afecta
aproximadamente a 50 millones de personas, de las cuales 5 millones viven en la Regién de las Américas
(1-5). Sin embargo se estima que, en América Latina y el Caribe, mds de un 50% de estas personas no
tienen acceso a los servicios (2, 6-9). Ademds la estigmatizacién que rodea a estas personas con epilepsia es
un obstdculo para el ejercicio de sus derechos humanos e integracion social (1-2, 10-11).

Es importante destacar que los adelantos cientificos han mejorado la comprensién y el manejo de la epilepsia lo
que, unido a la voluntad politica, nos sittia en un momento oportuno para que la Organizacién Panamericana
de la Salud (OPS) y sus Estados Miembros prioricen este importante problema de salud publica.

En este documento se incluyen las contribuciones recibidas durante el proceso de consulta, en el que participaron
la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE), la Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE), los ministerios
de salud y otras organizaciones a nivel de pais, el Departamento de Salud Mental de la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS), otros programas técnicos de la OPS, asi como un grupo de expertos.

Antecedentes

4.

Diversos documentos programdticos y resoluciones de la OPS y la OMS sirven de antecedentes y
fundamento para esta estrategia y plan de accién.

La Campana Mundial contra la Epilepsia “Salir de la sombra” (10) se puso en marcha de forma oficial en
1997 en Ginebra (Suiza) a partir de un acuerdo entre la OMS, la ILAE y la IBE. En el 2000, en Chile,
se adopté la Declaracién de Santiago sobre la epilepsia, con una proyeccién latinoamericana (12). En los
Estados Unidos, en el 2005, se adoptd también una declaracién sobre este tema. La OPS, con el apoyo de
la ILAE y la IBE, presentd en el 2008 el Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica (2).

Los paises de la Region aprobaron la Agenda de Salud para las Américas 2008-2017 (13). El 48.° Consejo
Directivo de la OPS (2008) aprobé el Plan Estratégico 2008-2012 (14), cuyo Objetivo Estratégico 3 se

centra en las enfermedades crénicas no transmisibles.
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El Consejo Directivo de la OPS ha adoptado, en distintos afios, documentos técnicos y resoluciones sobre
temas relacionados con la epilepsia, entre ellos: a) La discapacidad: prevencién y rehabilitacién en el contexto
del derecho al disfrute del més alto nivel posible de salud fisica y mental y otros derechos relacionados (2000)
(15); b) Estrategia y plan de accién sobre salud mental (2009) (16); y ¢) La salud y los derechos humanos
(2010) (17).

En el 2008, la OMS puso en marcha oficialmente el Programa de accidén para superar las brechas en
salud mental (mhGAP por su sigla en inglés) (18), en el cual se reconoce a la epilepsia como una de las
ocho condiciones prioritarias. En el afio 2010 la OMS elaboré la guia de intervenciones del mhGAP en
contextos no especializados (mhGAP-IG), que incluye la epilepsia (19).

Analisis de la situacion actual

10.

11.

El diagnéstico de la epilepsia es esencialmente clinico y puede ser hecho en contextos no especializados
con una adecuada historia y examen clinico, para lo cual existe una clasificacién internacional que facilita su
manejo (20, 21). La epilepsia puede ser de causa genética, estructural o metabélica y de causa desconocida
(21). En el grupo estructural, las causas mds frecuentes en América Latina y el Caribe son las enfermedades
infecciosas, las parasitarias (en particular la neurocisticercosis), el dafo cerebral perinatal, las enfermedades
vasculares y el traumatismo de crdneo; todas estas enfermedades son prevenibles (1-3).

La neurocisticercosis es la infeccidn del sistema nervioso provocado por la larva de la Taenia solium y, entre las
manifestaciones clinicas mds frecuentes, se encuentran las crisis epilépticas sintomdticas agudas y la epilepsia.
Algunos estudios en América Latina indican que las intervenciones comunitarias sanitarias y educativas
pueden reducir la incidencia de la epilepsia por neurocisticercosis en poblaciones hiperendémicas (22, 23).

El pronéstico de la epilepsia depende de la etiologfa, asi como del inicio temprano del tratamiento y su
continuidad. Se estima que hasta el 70% de las personas con epilepsia pueden llevar una vida normal si
reciben el tratamiento apropiado (1).

Carga, prevalencia y mortalidad

12.

13.

14.

La epilepsia representa el 0,5% de la carga mundial de enfermedad, medida en afios de vida ajustados en
funcién de la discapacidad (AVAD), y el 80% de esa carga corresponde a paises en desarrollo (1). La carga de
este trastorno a nivel regional representa el 0,7%; la distribucién por sexo no arroja diferencias significativas; la
mayor carga correspondiente a 2,8% se registra en el grupo de edad de 5 a 14 afios. Estados Unidos y Canad4
tienen una carga inferior correspondiente a 0,4% con respecto a América Latina y el Caribe que es de 0,9%.

Los indices de incidencia, prevalencia y mortalidad de la epilepsia a nivel mundial no son uniformes y
dependen de varios factores (1). La prevalencia a lo largo de la vida en América Latina y el Caribe, de acuerdo
a una recopilacién de 32 estudios basados en la comunidad, se sittia en una media de 17,8 por 1000 habitantes
(rango de 6-43,2). No hubo diferencias significativas de acuerdo al sexo o grupos de edad (24).

Las tasas de mortalidad son mds altas en las personas con epilepsia que en la poblacién en general. La tasa
anual de mortalidad estimada a nivel mundial va de 1 a 8 por 100.000 habitantes (1, 2). En un andlisis
de la mortalidad a nivel regional en el periodo de 1999 al 2007 se registré un promedio anual de 7.179
defunciones por epilepsia (como causa primaria), lo que representa una tasa de 0,8 por 100.000 habitantes;
se observa un indice mas alto en los hombres correspondiente a 1,0 que en las mujeres 0,6. En los grupos
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etarios de 20 a 59 anos y de mds de 60 afos se registran las tasas mds elevadas de 1,0 y 1,2 respectivamente.
El indice de mortalidad en América Latina y el Caribe es de 1,1, superior al de Estados Unidos y Canad4
que es de 0,4 (25). Se estima que existe un subregistro importante en algunos paises.

Un examen reciente de la brecha de tratamiento mostré una cifra del 75% en paises de ingresos bajos y
superior al 50% en la mayoria de los paises de ingresos medianos (6-8).

Papel de los medios auxiliares de diagndstico

16.

17.

El electroencefalograma (EEG) es una herramienta util para el diagndstico y la clasificacion de sindromes
epilépticos. Ladisponibilidad del EEG eslimitada en muchos paises y el monitoreo video-electroencefalografico
s6lo estd disponible en unos pocos centros especializados (2).

La tomografia axial computarizada (TAC) sigue siendo util por su bajo costo y capacidad de deteccion de
lesiones evidentes como las calcificadas de la neurocisticercosis (26). Se ha recomendado que la resonancia
magnética de cerebro (RM) constituya el examen de eleccién para identificar las etiologfas mds frecuentes
en las epilepsias (27). Sin embargo en América Latina y el Caribe los equipos de neuroimagen son escasos
y generalmente estdn concentrados en el sector privado, ademds de ser econémicamente inasequibles para
la mayoria de la poblacién (2).

Tratamiento y rehabilitacién

18.

19.

20.

21.

22.

La mayorfa de los paises de América Latina y el Caribe disponen de los cuatro firmacos bdsicos
(fenobarbital, fenitoina, carbamazepina y 4cido valproico), pero solo destinados a los niveles secundario y
terciario. La dotacién de estos cuatro antiepilépticos es esencial si consideramos que hasta el 70%, de los casos
logran controlar las crisis bajo esquemas de monoterapia con ellos. En 1990 la OMS determiné que el costo
promedio de medicacién (usando fenobarbital) podria ser de tan sélo 5 délares anuales por persona (1).

La mayor parte de los paises de América Latina y el Caribe carecen de firmacos antiepilépticos de nueva generacién
en los servicios publicos, los cuales son ttiles en casos refractarios pero con un costo mayor. La medicion de niveles
plasmdticos de farmacos no se realiza regularmente a pesar que es un procedimiento ttil (2, 28).

La intervencién quirtirgica en casos de epilepsia es un tratamiento eficaz y se recomienda en algunos casos, que
no se pueden controlar con medicamentos; esto puede alcanzar aproximadamente a un 10% del total (1, 29).

El manejo integral de las personas con epilepsia considerando los factores psicosociales es esencial; esto incluye
el desarrollo de la educacién para el autocuidado, es decir las diversas medidas y conductas que la persona
con epilepsia debe adoptar y mantener para lograr el control de su enfermedad (30). El uso de medidas
complementarias también puede ser ttil en algunos casos, por ejemplo, la utilizacién de productos naturales,
vitaminas, técnicas de relajacién, alimentacién saludable, o acciones de apoyo religioso, cultural o social; estas
medidas son aceptables siempre que la persona continte con la terapia medicamentosa bésica (31).

El objetivo de la rehabilitacién es mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia y lograr su integracién
social y laboral. Las intervenciones dependerdn de la complejidad de los casos; la mayoria de ellos disfrutan de un
grado considerable de autonomia y sélo una proporcién minoritaria son formas graves que incluyen a personas
con discapacidad, institucionalizadas o con un alto grado de dependencia familiar, en las cuales es fundamental
desarrollar destrezas sociales y laborales (2).
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Programas y servicios

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Los datos disponibles muestran que solo un 34% de los paises de América Latina y el Caribe informaron que
tenfan programas nacionales de atencién a la epilepsia. (2). Uno de los problemas clave en la provisién de
servicios a las personas con esta enfermedad son las limitaciones en la identificacién, manejo y seguimiento en
la atencién primaria de salud. Muchos paises carecen de protocolos de intervencién o los existentes no estin
actualizados (2).

En la mayoria de los paises de América Latina y el Caribe el nivel secundario o especializado tiene serias
limitaciones y a veces es inexistente. La relacién de la atencién primaria de salud con los servicios de neurologia
es insuficiente o nula (2).

El promedio de neurélogos por 100.000 habitantes en la Region de las Américas es de 0,3 (por encima de
la media mundial que es de 0,18) (3). El niimero de estos profesionales varfa de un pais a otro, con una
concentracién muy alta en las capitales y en las grandes ciudades (2). Un 76% de los paises del continente
reportan existencia de asociaciones de neurélogos y otros profesionales relacionados con la epilepsia (3).

Un 92% de los paises ha informado que tiene equipos de EEG y de monitoreo video-electroencefalogrifico.
De todas maneras, esto no significa necesariamente que puedan ofrecer cobertura total a la poblacién (2, 3).

Existe una alta proporciéon de comorbilidad psiquidtrica, la cual muchas veces no es reconocida ni tratada
apropiadamente; se pueden identificar trastornos mentales en el 25% al 50% de las personas con epilepsia, con
una prevalencia més alta en aquellos con pobre control de las crisis (32, 33). Estos trastornos incluyen depresion,
ansiedad, psicosis, asi como cambios cognitivos y de personalidad. Casos con epilepsia asociada a psicosis o
demencia son internados, frecuentemente, en hospitales psiquidtricos o instituciones de asistencia social.

La relacién con los sistemas tradicionales de atencidn, especialmente en zonas rurales y comunidades
indigenas, ha sido poco desarrollada. En algunos grupos poblacionales, por razones culturales y de otra
indole, las personas con epilepsia atin son llevadas principalmente a curanderos tradicionales.

Derechos humanos de las personas con epilepsia’

29.

El ¢jercicio de los derechos humanos es fundamental para las personas con epilepsia, en particular aquellas
con algin grado de discapacidad. Los obstdculos pueden estar relacionados con el acceso a los servicios de
salud, las restricciones a la libertad personal, la falta de oportunidades laborales, la exclusién de los sistemas
educativos, las limitaciones legales para ejercer determinados derechos y las condiciones de vida inadecuadas
en algunas instituciones psiquidtricas (17).

1 Sugerimos consultar:

Organizaciéon Panamericana de la Salud. Estrategia y plan de accion sobre salud mental. 49.° Consejo Directivo de la OPS, 61.
sesion del Comité Regional de la OMS para las Américas; del 28 de septiembre al 2 de octubre del 2009; Washington (DC), Estados
Unidos. Washington (DC): OPS; 2009 (documento CD49/11 y resolucién CD49.R17) [consultados el 23 de febrero del 2011].
Disponibles en:

http:/ /new.paho.org/hq/dmdocuments/2009/SALUD_MENTAL_final_web.pdf

http:/ /new.paho.org/hq/dmdocuments/2009/CD49.R17%20(Esp.).pdf

Organizaciéon Panamericana de la Salud. La salud y los derechos humanos. 50.° Consejo Directivo de la OPS, 62.% sesién del Comité
Regional de la OMS para las Américas; del 27 de septiembre al 1 de octubre del 2010; Washington (DC), Estados Unidos. Washing-
ton (DC): OPS; 2010 (documento CD50/12 y resolucién CD50.R8) [consultados el 23 de febrero del 2011]. Disponibles en:
http://new.paho.org/hq/index.phproption=com_docman&task=doc_download&gid=7959&Itemid=
http://new.paho.org/hq/index.php?gid=8955&option=com_docman&task=doc_download .
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Las violaciones de los derechos humanos van desde las mds obvias hasta otras mds sutiles, por ejemplo, no
poder obtener una licencia de conducir o restricciones a la posibilidad de escoger el empleo. En ocasiones
no sélo se trata de disponer de los instrumentos legales, sino también de lograr su aplicacién en la préctica.

Propuesta

31.

32.

33.

34.

35.

36.

La estrategia y plan de accién 2012-2021 se basan en una visién general de las Américas en el campo de
la epilepsia; sin embargo, existen grandes diferencias entre los paises y ain dentro de un mismo pais. El
documento recoge la experiencia alcanzada en nuestro continente, expresa el compromiso de los gobiernos y
es compatible con el programa de accién mundial (mhGAP).

Los enfoques de género, etnicidad y diversidad cultural, asi como los abordajes de atencién primaria de
salud, promocion de la salud, derechos humanos y proteccion social, son ejes transversales de todas las 4reas

estratégicas. La atencion a los grupos vulnerables o con necesidades especiales serd priorizada.

Para apoyar esta estrategia y plan de accién, la OPS trabajard en colaboracién con la ILAE, la IBE y otros
asociados; asignard prioridades y movilizard recursos. Se alienta la cooperacién entre los paises.

Principios y valores: a) acceso universal; b) equidad; ¢) solidaridad panamericana; d) respeto de los derechos

humanos de las personas con epilepsia; €) participacion social; f) uso de las mejores pruebas cientificas
disponibles; g) proteccién de los grupos vulnerables; h) respeto a los marcos histéricos y culturales de las
comunidades; i) atencién integral en materia de salud; y j) responsabilidad y rendicién de cuentas.

Visién: La OPS encabeza los esfuerzos de colaboracién para que los Estados Miembros logren que toda la
poblacién del continente americano disfrute de una éptima salud e impulsen el bienestar de sus familias y
comunidades.

Propésito: Fortalecer la respuesta integrada del sector de la salud, mediante la ejecucién de programas
apropiados de atencidn a las personas con epilepsia alo largo de la vida, que incluyan acciones de prevencion,
tratamiento y rehabilitacién.

Areas estratégicas, indicadores, objetivos y actividades

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

Indicadores

Numero de paises que disponen de un programa nacional de atencién de la epilepsia en ejecucién. (Linea de
base en el 2010: 10. Meta: 20 para el 2015 y 30 para el 2020.)
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*  Nuamero de paises que han revisado/modificado y actualizado el marco legislativo relacionado con la epilepsia
acorde con los estdndares internacionales de derechos humanos. (Linea de base en el 2012.? Meta: 10 para el
2015y 25 para el 2020.)

*  Desarrollado y publicado el Instrumento y Metodologfa para evaluar integralmente los programas nacionales
y servicios de atencién a la epilepsia (IEPE).? (Linea de base en el 2010: 0. Meta: 1 para el 2012 y 1
Revisado para el 2020.)

*  Numero de paises que ha evaluado su programa nacional y/o servicios de atencién a la epilepsia.” (Linea de
base en el 2010: 0. Meta: 25 para el 2013-2014 y 30 reevaluado/evaluado para el 2019-2020.)

Objetivo 1.1: Disponer de programas nacionales de atencién de la epilepsia.

Actividades a nivel regional

1.1.1 Cooperar técnicamente con los paises para disefiar, reformular, fortalecer y ejecutar los programas nacionales
de atencién de la epilepsia.

Actividades a nivel nacional
1.1.2 Formular o revisar el programa nacional de atencién de la epilepsia y ejecutarlo, con particular atencién a
los grupos mds vulnerables y con necesidades especiales.
Objetivo 1.2: Actualizar la legislacion de los paises en relacion con la epilepsia, de conformidad
con las normas y estandares internacionales de derechos humanos.

Actividades a nivel regional

1.2.1 Cooperar técnicamente con los paises para revisar y actualizar el marco legislativo y las regulaciones legales
vigentes en relacién con la epilepsia.

Actividades a nivel nacional

1.2.2 Promover —con las instancias gubernamentales, legislativas y de la sociedad civil — la revisién y aplicacién
del marco legislativo vigente en el dmbito de la epilepsia.

2 Linea de base en construccion.

3 Elinstrumento/metodologia de evaluacion de los Programas Nacionales de Atencion a la Epilepsia comprendera, entre otros, los
siguientes componentes: a) mecanismos de coordinacién intersectorial; b) organizacién y desarrollo de los servicios para la aten-
cién de la epilepsia, desde la APS hasta el nivel especializado; ¢) paquete de intervenciones esenciales en la APS para personas con
epilepsia; d) disponibilidad de medicamentos en la APS; e) rehabilitacién psicosocial; f) componente de promocion y prevencion
en el marco de los planes de atencién a la epilepsia; g) acciones contra el estigma; h) recopilacién y analisis regular de datos esen-
ciales sobre la epilepsia (desglosados, al menos, por sexo y edad) en el sistema de informacién en salud; i) desarrollo del recurso
humano; y j) financiamiento.

4 Permitira el mejoramiento y ampliacién de la linea de base, asi como de los indicadores a medir.



51.° Consejo Directivo / 63.7 Sesién del Comité Regional

1.2.3 Revisar y tomar las medidas pertinentes sobre procedimientos aplicados a personas con epilepsia, en
particular aquellas con psicosis, cuadros demenciales o discapacidad, que se encuentran internadas de
manera prolongada en hospitales psiquidtricos, instituciones de asistencia social y centros penitenciarios,
situaciones que podrian constituir violaciones de los derechos humanos (como los ingresos involuntarios,
la restriccidn fisica, el aislamiento y las malas condiciones institucionales).

1.2.4 Establecer vinculos sistemdticos con el sector judicial y los organismos de derechos humanos para la
aplicacién de las disposiciones legales.

Objetivo 1.3: Disponer de los recursos financieros y humanos necesarios para la ejecucién de
programas nacionales de atencién de la epilepsia.

Actividades a nivel regional

1.3.1 Cooperar con los paises para evaluar el financiamiento de los programas y los costos de los servicios de
atencidn de la epilepsia.

Actividades a nivel nacional
1.3.2 Revisar los costos y el financiamiento del programa de atencién de la epilepsia y de los servicios
correspondientes, asi como la estructura del gasto; definiendo metas de corto, mediano y largo plazo en lo
concerniente al financiamiento de la prestacién de los servicios, con énfasis en la atencién primaria.
1.3.3 Identificar y gestionar posibles fuentes de financiamiento y donantes.
Objetivo 1.4: Crear y fortalecer las alianzas del sector de la salud con otros sectores y actores
clave, incluido el sector privado.
Actividades a nivel regional

1.4.1 Cooperar con los paises para fortalecer la formacién de redes nacionales.

1.4.2 Apoyar a las asociaciones de personas con epilepsia y sus familiares, facilitando el intercambio entre pafses
y la difusién de las ensefianzas extraidas.

1.4.3 Fortalecer las alianzas con instituciones internacionales y otros asociados regionales.
Actividades a nivel nacional
1.4.4 Crear una instancia de coordinacién intersectorial.

1.4.5 Promover la participacién social como parte del proceso de formulacién, ejecucién y evaluacién del
programa de atencién de la epilepsia.

1.4.6 Apoyar, por parte del sector publico, las organizaciones de usuarios y de familiares e incluirlos activamente
en los programas de atencién de la epilepsia.
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Area estratégica 2: Red de servicios de salud para la atencién de las personas con
epilepsia, con énfasis en la atencién primaria de salud y la provisién de farmacos.

Indicadores

Tasa regional de mortalidad por epilepsia (por 100.000 habitantes). (Linea de base en el 2010: 0.8. Meta: < 0.8.)
Porcentaje de las personas con epilepsia que no reciben tratamiento. (Linea de base en el 2010: 60% estimado.
Meta: 30% para el 2020.)

Elaboracién y publicacién de un Médulo Regional de Capacitacién (Guias) sobre la epilepsia, basado en las
competencias requetidas para la satisfaccion de las necesidades y dirigido a los trabajadores de la atencién
primaria en salud.’ (Linea de base en €1 2010: 1 (mhGAP-IG). Meta: 1 adaptado al nivel regional para el 2013
y 1 revisado para el 2020.)

Objetivo 2.1: Ejecutar un paquete de intervenciones esenciales para personas con epilepsia
dentro de la atencién primaria de salud, asegurando el acceso a los medicamentos basicos y a
la educacién para el autocuidado.

Actividades a nivel regional

2.1.1

Colaborar con los paises para la organizacién de la provisién de servicios a las personas con epilepsia, con
énfasis en elevar la capacidad resolutiva en la atencién primaria de salud.

2.1.2 Colaborar con los paises para garantizar el suministro de los firmacos antiepilépticos y su disponibilidad en

la atencién primaria de salud; analizando alternativas como el fondo estratégico, entre otras.

Actividades a nivel nacional

2.1.3

Organizar la provision de servicios de salud para las personas con epilepsia, con énfasis en: a) descentralizar
los servicios de neurologia; b) elevar la capacidad de resolucién en la atencién primaria de salud; ¢) examinar
la cobertura y la equidad en el acceso a los servicios; d) integrar los servicios con las redes de apoyo local y
comunitario; y e) evaluar y superar los obstdculos administrativos que limitan las intervenciones.

Preparar y llevar a la préctica guias o protocolos de intervenciones esenciales para la epilepsia en la atencién
primaria de salud. El paquete de intervenciones de la OMS (mhGAP) (19) puede adaptarse a las condiciones
locales y tendrd en consideracion el ciclo de vida, el género y las particularidades socioculturales y étnicas de
las poblaciones. Asi mismo debe incluir la educacién para el autocuidado como un componente esencial,
que reforzard la adherencia a la medicacién y la adopcién de otras conductas saludables que aseguren
resultados positivos.

Incluir los fdrmacos antiepilépticos en la lista nacional de medicamentos esenciales y garantizar su
disponibilidad en la atencién primaria de salud.

Fortalecer los mecanismos de seguimiento de las personas con epilepsia, asi como el sistema de referencia y
contrarreferencia.

5 TLa Guia de Intervenciones para los trastornos mentales y neurolégicos en contextos no especializados (mnhGAP-IG) es una herra-
mienta global disponible en estos momentos; pero requerira ser revisada y adaptada al nivel regional.
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Fomentar la participacién comunitaria, mejorando la aceptacién y el uso de los servicios por parte de la
poblacién.

Establecer relaciones con los sistemas tradicionales o comunitarios de atencién.

Fomentar el trabajo intersectorial en la ¢jecucién de las intervenciones.

Objetivo 2.2: Organizar la red de servicios de neurologia y salud mental para las personas con
epilepsia en los niveles secundarios y terciarios.

Actividades a nivel regional

2.2.1

Conformar un grupo regional de expertos que asesoren a los paises en la organizacién de los niveles
secundarios y terciarios.

Actividades a nivel nacional

222

2.2.3

2.2.4

2.2.5

2.2.6

227

2.2.8

Estructurar o reorganizar los servicios de neurologia en el pais para lograr su descentralizacién y la
desconcentracién de los recursos humanos.

Adoptar medidas para que los servicios de salud mental estén preparados para la atencién de las personas
con epilepsia, tanto en lo referente a la comorbilidad como para facilitar el diagnostico y el tratamiento

bésico (16).

Favorecer la creacién de unidades de intervencién en casos de crisis en hospitales generales y el desarrollo
de modalidades de hospitalizacion parcial, para fortalecer el vinculo entre este tipo de servicios y la atencién
primaria de salud.

Establecer convenios entre las autoridades sanitarias y las universidades a fin de obtener el apoyo de los
residentes de neurologia a los servicios publicos de salud.

Establecer al menos un centro bdsico de cirugia para la epilepsia de acuerdo a los recursos disponibles y la
poblacién del pas.

Planificar la formacién y ubicacidn en el sistema de salud de los recursos humanos especializados en los
préximos 10 anos.

Evaluar la existencia de medios auxiliares de diagnéstico para la epilepsia (EEG, TAC y RM) y planificar su
mejor distribucién en el sistema de salud y nuevas adquisiciones en un periodo de 10 afios.

Objetivo 2.3: Establecer un programa de rehabilitacion para personas con epilepsia.

Actividades a nivel regional

2.3.1

Cooperar con los paises para la puesta en marcha de acciones de rehabilitacién para las personas con
epilepsia, con un enfoque de derechos humanos y un abordaje multisectorial.
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Actividades a nivel nacional

2.3.2 Formular y ejecutar un programa de rehabilitacién basado en la comunidad, con un enfoque de derechos
humanos y el apoyo de otros sectores (por ejemplo, vivienda, trabajo, proteccién social, finanzas, justicia,
entre otros); desplazando el eje de la rehabilitacién, de la institucién al contexto de la vida real.

2.3.3 Evaluar la poblacién de personas con epilepsia internadas a largo plazo en servicios hospitalarios y de
asistencia social, para determinar planes de rehabilitacién individualizados de acuerdo a sus condiciones
clinicas y sociales.

2.3.4 Asegurar la atencién psicopedagdgica y familiar a nifios y nifias con epilepsia y problemas de aprendizaje.

Objetivo 2.4: Capacitar a los trabajadores de la atencién primaria de salud a fin de mejorar sus
competencias para la deteccién y el manejo de la epilepsia.

Actividades a nivel regional

2.4.1 Cooperar con los paises en la formulacién y ejecucién de procesos de capacitacién con respecto a la epilepsia,
en particular, para el personal de atencién primaria.

2.4.2 Crear un grupo de trabajo regional, con apoyo de la ILAE, IBE y centros académicos, para disefiar un
modelo regional de capacitacién sobre la epilepsia.

2.4.3 Apoyar la satisfaccién de las necesidades educativas a nivel regional y subregional mediante la ejecucién de
cursos virtuales o de educacién a distancia.

2.4.4 Revisar y lograr el consenso acerca de los principios bésicos que deben regir los programas de posgrado en
neurologfa existentes en los paises de la Regidn.

Actividades a nivel nacional

2.4.5 Desarrollar programas de capacitacion que se apoyen y consideren la integracion y apropiada coordinacién
entre los servicios y los sistemas de apoyo local.

2.4.6 Crear una base de datos actualizada de recursos humanos en neurologfa.

2.4.7 Ejecutar planes de capacitacion para los trabajadores de atencién primaria de salud antes de incorporarse al
servicio y durante el mismo.

2.4.8 Formular planes ampliados de capacitacién que incluyan a proveedores informales de servicios, agentes
comunitarios y trabajadores de otros sectores.

2.4.9 Colaborar con las universidades y los centros docentes de salud para incluir y mejorar los contenidos sobre
la epilepsia en los programas de estudios.
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Area estratégica 3: Educacion y concientizacion de la poblacién, incluidas las personas
con epilepsia y sus familias.

Indicador

*  Elaboraciény publicacién de guias regionales para la formulacién e implementacién de acciones para la prevencién
de la epilepsia en los paises. (Linea de base en el 2010: 0. Meta: 1 para el 2013 y revisado en el 2020.)

Objetivo 3.1: Aumentar el conocimiento sobre la epilepsia en la poblacién y en las propias

personas que tienen el trastorno y sus familias, asi como mejorar el apoyo comunitario.

Actividades a nivel regional

3.1.1 Cooperar con los paises para la implantacién de programas de educacién y de concientizacién dirigidos a
la poblacién sobre la epilepsia.

3.1.2 Elaborar, a nivel regional, un modelo de trabajo y materiales educativos que puedan ser usados/adaptados
por los paises.

Actividades a nivel nacional

3.1.3 Formular y ejecutar un programa de educacién sobre la epilepsia dirigido a las comunidades y las familias,
con especial énfasis en el personal docente.

3.1.4 Trabajar sistemdticamente con los medios de comunicacién.

3.1.5 Fomentar la formacién y desarrollo de grupos psicoeducativos, apoyados por técnicos de la salud o en
modalidad de autoayuda y apoyo mutuo.

3.1.6 Gestionar las cooperaciones intersectoriales e interinstitucionales desde el sector de la salud, incluidas las
asociaciones de usuarios y familiares.
Objetivo 3.2: Incorporar el componente de promocién de la salud y prevencion de la epilepsia
en los programas nacionales de atencion de la epilepsia.

Actividades a nivel regional

3.2.1 Cooperar con los paises para incorporar medidas concretas de promocién de la salud y prevencién en los
programas nacionales de atencién de la epilepsia.

Actividades a nivel nacional

3.2.2 Incorporar una seccién dirigida a la promocién dentro del programa de atencién a la epilepsia, que se
vincule con el plan nacional de promocién de la salud.

3.2.3 Establecer medidas que se dirijan a la prevencién de las causas més frecuentes de epilepsia; las cuales deben
ejecutarse de manera conjunta o primordialmente por otros programas o instancias.

11
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Objetivo 3.3: Reducir el estigma, la discriminacion y la exclusién social que rodea a las personas
con epilepsia.

Actividades a nivel regional
3.3.1 Elaborar, a nivel regional, un modelo de trabajo y materiales educativos que puedan ser usados o adaptados
por los paises para llevar adelante campafias contra el estigma, la discriminacién y la exclusién social que

rodea a las personas con epilepsia.

Actividades a nivel nacional

3.3.2 Formular y ejecutar una campana regular y sistemdtica de lucha contra el estigma y la discriminacién de
las personas con epilepsia.

Area estratégica 4: Fortalecimiento de la capacidad para producir, evaluar y utilizar la
informacién sobre la epilepsia.

Indicadores

e Publicacién de un documento metodolégico regional para el desarrollo de indicadores sobre la epilepsia,
elaborado mediante un proceso de consulta y la participacién de un grupo de expertos. (Linea de base en el
2010: 0. Meta: 1 para el 2014.)

* Informe regional sobre la epilepsia, concluido y publicado (incluye datos de morbi-mortalidad, carga,
programas, servicios y recursos). (Linea de base en el 2010: 1 del 2008. Meta: 1 parael 2015y 1 para el 2020.)

*  Dublicacién de una recopilacion de investigaciones epidemioldgicas sobre la epilepsia en América Latina y el
Caribe. (Linea de base en el 2010: 0. Meta: 1 para el 2015 y 1 para el 2020.)

Objetivo 4.1: Mejorar los sistemas nacionales de informacién, asegurando la recopilacién y el
analisis regular de datos basicos sobre la epilepsia.

Actividades a nivel regional

4.1.1 Cooperar técnicamente con los paises para introducir y mejorar los datos sobre la epilepsia dentro de los
sistemas nacionales de informacién en salud.

4.1.2 Crear un grupo de expertos y llevar a cabo una consulta regional a fin de elaborar y recomendar indicadores
de uso préctico en los paises.

4.1.3 Elaborar y difundir informes subregionales y regionales.

Actividades a nivel nacional

4.1.4 Fortalecer los sistemas de registro, vigilancia y procesamiento de los datos de la epilepsia (incluida la
mortalidad); asegurando que los registros se hagan, al menos, considerando el sexo y la edad.

4.1.5 Establecer registros de casos a nivel local.

12
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4.1.6 Identificar indicadores sobre epilepsia, estableciendo el andlisis periédico de la informacién disponible.
4.1.7 Monitorear y vigilar la calidad de la atencién.
4.1.8 Elaborar y difundir informes anuales sobre la epilepsia.
Objetivo 4.2: Fortalecer la investigacion en el campo de la epilepsia de acuerdo con las
necesidades de cada pais y los recursos disponibles.
Actividades a nivel regional

4.2.1 Establecer prioridades para la investigacién en el campo de la epilepsia.

4.2.2 Apoyar los estudios multicéntricos en el campo de la epilepsia, en colaboracién con la ILAE, la IBE y otras
instituciones relacionadas con el tema.

4.2.3 Elaborar y difundir informes subregionales y regionales sobre los estudios e investigaciones mds importantes
en el campo de la epilepsia.

Actividades a nivel nacional

4.2.4 Compilar, analizar y difundir los resultados de los estudios epidemioldgicos y otras investigaciones sobre la
epilepsia existentes en el pais.

4.2.5 Fortalecer la investigacién y la cooperacién entre instituciones y decidir, en el contexto nacional, a qué nuevas
investigaciones se asignard prioridad, de manera que estas respondan a las necesidades de la poblacién.

4.2.6 Alentar y apoyar los estudios basados en la comunidad que incluye no solo la identificacién de la incidencia y
prevalencia de la enfermedad, sino también la evaluacién de la co-morbilidad y otras condiciones demograficas
y socioecondmicas, asi como factores de riesgo, costos, impacto de las intervenciones, entre otros.
Actividades a nivel regional comunes para todas las dreas estratégicas

a) Compilar, evaluar y difundir experiencias innovadoras y ensefianzas extraidas.

b) Preparar y difundir la mejor informacién cientifica disponible que apoye el disefio y la ejecucion de los programas
nacionales de atencién a la epilepsia.

¢) Impulsar proyectos de cooperacién técnica entre paises.
d) Disefar y ejecutar proyectos pilotos o de demostracidn, a nivel regional, cuando las circunstancias as{ lo aconsejen.

e) Apoyar a los paises en la movilizacién de recursos.
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Monitoreo, analisis y evaluacién

37.

38.

39.

Este plan de accién contribuye al logro del Objetivo Estratégico 3¢ del Plan Estratégico de la OPS. Los
resultados previstos a nivel regional a los que contribuye este Plan se detallan en el anexo B. El seguimiento y
la evaluacién de este Plan se alineardn con el marco de la gerencia basada en resultados de la Organizacion, as
como con sus procesos de seguimiento y evaluacién de desempefo. En este sentido, se prepararan informes
de progreso con base en la informacién disponible al final de cada bienio.

Las fuentes para la informacién necesaria son: a) base de datos de mortalidad de la OPS/OMS; b) informes
de los paises, solicitados a los Ministerios de Salud; ¢) informes del Proyecto Regional de Salud Mental; y d)
compilacién de investigaciones.

Durante el dltimo afio del periodo del Plan, se llevard a cabo una evaluacién, con el fin de determinar las
fortalezas y debilidades de su ejecucidn general, asi como los factores causales de los éxitos y los fracasos,
y las acciones futuras. Se sugiere introducir métodos estandarizados para la vigilancia y la investigacién
epidemiolégica recomendados por la ILAE (34), como parte de los procesos de evaluacion.

Intervencion del Consejo Directivo

40.

Se solicita al Consejo Directivo que considere la epilepsia como una prioridad y apoye el fortalecimiento de
la respuesta del sector salud ante este problema, con especial énfasis en la atencién primaria de salud. Que
examine la informacién que se proporciona en este documento y que estudie la posibilidad de aprobar el
proyecto de resolucién presentado en el anexo A.

6 OE3: Prevenir y reducir la morbilidad, la discapacidad y la mortalidad prematura por afecciones crénicas no transmisibles, trastor-

nos mentales, violencia y traumatismos.
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Estrategia y plan de accién sobre

la epilepsia

EL51.© CONSEJO DIRECTIVO,

Habiendo examinado el informe de la Oficina, Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia (documento
CD51/10);

Reconociendo la carga que representa la epilepsia—en términos de morbilidad, mortalidad y discapacidad—
en el mundo y en la Regién de las Américas en particular, asi como la brecha que existe entre el nimero de personas
enfermas y las que no reciben ningtin tipo de tratamiento;

Entendiendo que se trata de un problema relevante de salud publica, cuyo abordaje en términos de
prevencion, tratamiento y rehabilitacién es factible mediante medidas concretas basadas en las pruebas cientificas;

Considerando el contexto y fundamento para la accién que nos ofrecen la Agenda de Salud para las
Américas, el Plan Estratégico de la OPS 2008-2012, el Programa de Accién de la OMS (mhGAP) y la Campafa
Mundial contra la Epilepsia “Salir de la sombra”;

Observando que en la Estrategia y plan de accion sobre la epilepsia se abordan las dreas de trabajo principales
y se definen las lineas de cooperacién técnica para responder a las diversas necesidades de los paises,

RESUELVE:

1. Respaldar lo establecido en la Estrategia y aprobar el Plan de accién sobre la epilepsia y su aplicacion en el
marco de las condiciones especiales de cada pais para responder de manera apropiada a las necesidades actuales
y futuras.

2. Instar a los Estados Miembros:

a) a que incluyan a la epilepsia como una prioridad dentro de las politicas nacionales de salud, mediante la
ejecucion de programas nacionales especificos acordes con las condiciones de cada pais, a fin de mantener
los logros alcanzados y avanzar hacia nuevas metas, en especial en lo relacionado con la reduccién de las
brechas de tratamiento existentes;
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b)

j)

a)

b)

)

a que fortalezcan los marcos legales segtin corresponda con miras a proteger los derechos humanos de las
personas con epilepsia y lograr la aplicacidn eficaz de las leyes;

a que fortalezcan el acceso universal y equitativo a la atencién médica de todas las personas con epilepsia,
mediante el fortalecimiento de los servicios de salud en el marco de los sistemas basados en la atencién
primaria de salud y las redes integradas de servicios;

a que aseguren que se cuente con los cuatro medicamentos antiepilépticos considerados como esenciales
para el tratamiento de las personas con epilepsia, especialmente en el nivel primario de atencidn;

a que promuevan los servicios de neurologia como apoyo al trabajo de identificacién y manejo de casos en
el nivel primario, asegurando una adecuada distribucién de los medios auxiliares de diagnéstico necesarios;

a que apoyen la participacién eficaz de la comunidad y de las asociaciones de usuarios y de familiares en
actividades destinadas a lograr una mejor atencién de las personas con epilepsia;

a que consideren el fortalecimiento de los recursos humanos como un componente clave para el
mejoramiento de los programas nacionales de atencién de la epilepsia, mediante la ejecucién de actividades
sistemdticas de capacitacién, especialmente las dirigidas al personal de atencién primaria de salud;

a que impulsen iniciativas intersectoriales y de educacién dirigidas a la poblacidn, a fin de hacer frente al
estigma y a la discriminacién que sufren las personas con epilepsia;

a que reduzcan la brecha de informacién existente en el campo de la epilepsia mediante el mejoramiento
de la produccién, el andlisis y el uso de la informacién, incluida la investigacién;

a que fortalezcan las alianzas del sector salud con otros sectores, asi como con organizaciones no
gubernamentales, instituciones académicas y actores sociales claves.

Solicitar a la Directora:

que apoye a los Estados Miembros en la elaboracién y ejecucién de programas nacionales de atencién de
la epilepsia dentro del marco de sus politicas de salud, teniendo en cuenta esta estrategia y plan de accidn,
procurando corregir las inequidades y asignando prioridad a la atencién a los grupos vulnerables y con
necesidades especiales; incluidos los pueblos indigenas;

que colabore en la evaluacién y reestructuracién de los servicios de neurologia y de salud mental de los
paises;

que facilite la difusidn de informacién y el intercambio de experiencias positivas e innovadoras, y promueva
la cooperacién técnica entre los Estados Miembros;

que fomente alianzas con la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y la Oficina Internacional
por la Epilepsia (IBE), asi como con organismos internacionales, organizaciones gubernamentales y no
gubernamentales, y otros actores regionales en apoyo a la respuesta amplia y multisectorial que se requiere
en el proceso de ejecucion de esta estrategia y plan de accién;

que evalte el cumplimiento de esta estrategia y plan de accién e informe al Consejo Directivo en un plazo
de cinco afios.





