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George Gilles de la Tourette

Su nombre estd ligado a La Maladie des tics convulsifs o Maladie de Gilles de la Tourette o Sindrome
de Gilles de la Tourette (1884 archives de Nurologie), caracterizado, desde su descripcion inicial, por
“movimientos anormales multiples y compulsivos, acompafiados de ecolalia y coprolalia.
Clasicamente este sindrome lleva paulatinamente a un estado de deterioro mental paulatino”
Desde la época de los ochentas ya se hablaba del tratamiento con neurolépticos del tipo de las
butiroferonas (ejemplo el haloperidol que es un antagonista de la dopamina), asi como el acido
valproico. Estas dos medicaciones se usan hasta la fecha, lo que da a entender que en ciencias
neurolégicas hay medicamentos que se han posicionado como indispensables a través de los
tiempos.

Por 80 afios se hablé de etiologias diversas: degeneracién cerebral de varios tipos, o causas
psicoldgicas, psicoanaliticas, o psicosomaticas. Otros dijeron que se trataba de lesidn del estriado.

George Gilles de la Tourette, vino de una familia de médicos. Nacié el 30 de octubre de 1957 en un
pueblito francés. Fue un ser muy indisciplinado, vociferador, caprichoso, muy inteligente. Pudo
hacer una buena amistad con Bourneville, quien describié la esclerosis tuberosa. Conocié bien a
Charcot, quien, con su amigo, describio asi a nuestro personaje:

“Gilles de la Tourette era feo como un idolo Papua, con un manojo de pelo pegado a esto. El no es
ni bueno ni malo, ni estudioso ni perezoso, ni inteligente ni loco; el vacila con su mente confusa y
maliciosa entre una multitud de errores sin demorarse. El tiene una voz cascada y desgastada,
gesticulacion, gestos abruptos y una marcha extrafa.......... ” De todas maneras, su ensayo en los
movimientos anormales, le valid el respeto de Charcot. Incursiond sin éxito en el hipnotismo y murid
demente en un hospital suizo que guardd el secreto de su enfermedad “como sus bancos respetan
el anonimato”. Diriamos ahora que fue un inteligente hablador y parlanchin. Inteligente pero
desordenado y por esto no pudo llegar mas alla de lo elemental. Su nombre quedd gravado en la
historio por los americanos que rescataron su nombre.
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1. TRABAJOS DE INVESTIGACION

CALLOSOTOMIA COMO CIRUGIA PALIATIVA EN EPILEPSIA FARMACORRESISTENTE DURANTE LOS
ANOS 2010-2020. FUNDACION CENTRO COLOMBIANO DE EPILEPSIA Y ENFERMEDADES
NEUROLOGICAS JAIME FANDINO FRANKY - FIRE COLOMBIA

Autor: Fernando Huanqui Zirena'!

INTRODUCCION

El cuerpo calloso es una estructura alargada en la linea media que constituye el principal haz de
comunicacion encefdlico mas grande, que conecta ambos hemisferios cerebrales, en el cual
discurren cerca de 300 millones de fibras teniendo dentro de su longitud una distribucién
topografica de regiones cerebrales especificas cuyas fibras discurren por el mismo. Se identifican 4
regiones anatdmicas denominandose de adelante hacia atras: rostrum, rodilla, cuerpo y esplenio; y
segln estudios de Resonancia Magnética de tensor de difusidon y tractografia se identifican 5
regiones por las que discurren haces de forma topografica teniendo la siguiente distribucién: Region
| Prefrontal, Regién Il premotora y area suplementaria motora, Region Il Motora, Regién IV
Sensorial y Region V Parieto temporal occipital (1).

Las descargas epilépticas una vez originadas en la zona irritativa y zona de inicio ictal, (2) se
diseminan por redes neuronales a regiones corticales — subcorticales (3) y pudiendo usar al cuerpo
calloso para propagarse al hemisferio contralateral (4).

La Callosotomia es un procedimiento quirurgico de caracter paliativo que consiste en la diseccion
del cuerpo calloso ya sea en su totalidad o en sus 2/3 anteriores que tiene el fin de evitar la
propagacion contralateral de las descargas ictales que conllevan a bilateralizacidon de las mismas
conduciendo a la supresidn de las crisis tanto generalizadas como a las focales, plantedandose como
un tratamiento de tipo paliativo con epilepsia refractaria de tipo generalizada o multifocal (5,6).

Si bien se disponen de tratamiento paliativos de neuromodulacidn entre ellos la estimulacidn del
nervio vago (VNS) el cual es seguro y eficaz (7), tenemos estudios como el de Lancman el cual, en el
sindrome de Lennox-Gastaut, evidencio que la Callosotomia tendria mejor resultados en el control
de las manifestaciones atdnicas en comparacion al VNS (8); por otro lado, y de forma mas actual, en
el andlisis hecho por Thirunavu (9), encontré que la Callosotomia ofrece reduccidn de crisis mas
duradera en comparacién con el VNS.

Si bien hay estudios que resaltan el impacto econdmico positivo del VNS frente al tratamiento
conservador (10), es de menester precisar que la cobertura del mismo por el sistema de salud no es
uniforme en paises en vias de desarrollo, por lo que el impacto del uso de la Callosotomia adquiriria
especial relevancia.

1. Meédico Internista- Neurdlogo. Pasante Epilepsia. FIRE, 2022-2023.



En el presente estudio se analiza los pacientes sometidos a Callosotomia en la Fundacion Centro
Colombiano de Epilepsia y Enfermedades Neuroldgicas Jaime Fandifio Franky — FIRE durante los
afios 2010-2020, describiendo las caracteristicas clinicas, eléctricas, imagenoldgicas vy
neurocognitivas de los mismos haciendo énfasis en el grupo etario; asimismo, se realiza la
clasificacién del sindrome correspondiente y la valoracidn de los resultados post operatorios.

METODOLOGIA
METODOS

El siguiente trabajo es un estudio descriptivo, retrospectivo y transversal que consistio en la revision
de las historias de pacientes sometidos a Callosotomia durante el periodo correspondiente a los
afios 2010 a 2020, los cuales fueron seleccionados después del anadlisis y discusidn por una junta
multidisciplinaria compuesta por neurocirujanos, neurélogos, neuropsicdlogos, radidlogos y
fonoaudidlogos los cuales indicaban el procedimiento al cumplir los criterios de farmacorresistencia
(11)

Se tom¢ la relacion de pacientes sometidos a Callosotomia de acuerdo a la base de datos del servicio
de Estadistica de la institucion, procediéndose a la revisién de las historias clinicas tanto de forma
virtual como fisica, evaluando dentro de la misma los antecedentes, anamnesis, juntas médicas,
informes de imagenologia, informes de videoelectroencefalogramas (VEEG) y analizdndose los
registros cuando estan disponibles, asimismo se analizardn las evoluciones de los mismos. Se
procedio a analizar los datos y clasificar sindrémicamente a los pacientes segln la nueva clasificacion
de sindromes en epilepsia propuestos por el ultimo Task Force la ILAE (12,13,14,15). Se procedié
igualmente al analisis de los controles post operatorios para su clasificacion segun la escala Engel
(16) en aquellas historias que no detallaran claramente el mismo.

Se tomaron como criterios de inclusion y exclusion los siguientes:

Inclusion: Historias clinicas de pacientes de cualquier edad sometidos a Callosotomia entre los afios
2010-2020 registrados en la base de datos del servicio de Estadistica y se encuentren en la oficina
de archivos de la Fundacién Centro Colombiano de Epilepsia y Enfermedades Neuroldgicas Jaime
Fandifio Franky — FIRE.

De las historias clinicas, se toman los siguientes datos:

1. Datos demograficos: Nombre, procedencia, fecha de nacimiento.

2. Datos clinicos: Edad de inicio de la epilepsia y clasificacion por grupo etario segun inicio de
sintoma de la siguiente forma: grupo de etapa neonatal (<1 mes de vida), grupo de etapa
infantil (1 mes de vida a 2 afos), grupo de etapa de la nifiez (2 afios de vida a 12 afios) y el
grupo de etapa de adolescencia y adultez (> a 12 afios), esto segun la division sugerida por
el grupo de trabajo de la ILAE en su ultimo conceso (11,12,13,14). Frecuencia de crisis previo
a cirugia clasificdndolo segln intervalos de la siguiente forma: >100 crisis/dia, 10-100
crisis/dia, 2-10 crisis/dia, 1-2 crisis/dia, 1-2 crisis/semana y 1-2 crisis por mes. Tipos de crisis
presentada, clasificdndolas segln el tipo en: generalizadas, focales o mixtas, especificando
el componente motor de las mismas; asimismo, especificando si concomitantemente se
asociaron a ausencias o bilateralizacién posterior, esto segln el ultimo consenso del grupo
de trabajo de la ILAE (12)



Datos eléctricos: Tomados de los estudios de Videoelectroencefalogia (VEEG) ya sea en
forma fisica o comentada en la junta de decisiones, la que se clasifico segun los hallazgos
ictales o interictales en actividad punta onda, polipunta onda, punta polipunta onda, la
distribucion de las mismas ya sea focal, generalizada o multifocal, ademas de la
caracterizacion del trazado de fondo en normal, enlentecido o desorganizado (17).

Datos imagenoldgicos: Informes de resonancia magnética nuclear cerebral segin protocolo
de epilepsia en el resonador magnético de 1.5 Teslas de la institucidn, ya sea como informe
o comentados en la junta de decisiones quirurgica, siendo subdivididos segun literatura (18)
en: negativas, con presencia de atrofia y encefalomalacia local, presencia de atrofia difusa,
malformaciones en el desarrollo cortical y otros hallazgos segun los resultados del mismo
informe.

Datos neurocognitivos: Presencia de retraso del neurodesarrollo y grado de discapacidad
cognitiva segln evaluacion del equipo de neuropsicologia en base a test de inteligencia
(escala de inteligencia de Wechsler) clasificandolos en grado de discapacidad cognitiva
limitrofe, leve, leve a moderado, moderado, moderado a severo, severo y profundo.

Datos quirurgicos: Tipo de Callosotomia efectuada sea 2/3 anteriores, total o completar
Callosotomia anterior, edad en la que fue sometido a cirugia usando de forma arbitraria los
intervalos siguientes: < 1 afio, entre 1 a 5 afios, entre 5 a 10 afios, entre 10 a 15 afios, entre
15 a 20 afios y mas de 20 afios. Requerimiento de neuroestimulacion mediante insercion de
estimulador del nervio vago (VNS). Clasificacién de control de forma arbitraria de pacientes
con control adecuado o inadecuado cuando no cumplen con un minimo de 2 controles
durante 2 afos. Resultados post operatorios valorados e interpretados de las historias
clinicas interpretando las evoluciones de los controles operatorios a los 6 meses, al afioy a
los 2 afios y valorando usando la escala de Engel (19) en sus controles a los 6 meses, al afo
y a los 2 afios.

Clasificacién sindrémica: Se procede a evaluar las caracteristicas clinicas, eléctricas
imagenoldgicas y neurocognitivas de los pacientes sometidos a Callosotomia y se hace la
clasificacién sindromica de acuerdo al ultimo consenso del grupo de trabajo de la ILAE
(11,12,13,14).

Exclusién: Se excluyen a los pacientes que no cuenten en su totalidad con datos clinicos,
imagenoldgicos, eléctricos y neuropsicoldgicos.

PLAN DE ANALISIS

Se empleard estadistica descriptiva con medidas de tendencia central (promedio, mediana) y
medidas de dispersidon (rango, desviaciéon estandar) para variables numéricas; las variables
categoéricas se presentaran como proporciones. Para todos los calculos se usé el programa de Excel

2019.



RESULTADOS

Durante el periodo 2010 a 2020, se evidencio
un total de 106 pacientes que se sometieron a
Callosotomias, de los cuales, 69 (65%)
correspondieron al sexo masculino, teniendo
como procedencia mayoritaria a los
departamentos de Bolivar (44 pacientes),
seguido del departamento Atlantico (23
pacientes) e incluso hubo 2 pacientes
procedentes de Venezuela (grafico 1y 2).

Grafico 1 Distribucion de pacientes sometidos a
Callosotomia segun sexo
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Segun la distribucion de Callosotomias por
afo, el afio que se realizd mas
procedimientos fue el 2017 con un total de
18 procedimientos seguido del 2013 con
unos 16 procedimientos (grafica 3). Cabe
resaltar que se realizaron 2 Callosotomias

totales (afio 2013) complementarias a 10

Callosotomias de 2/3 anteriores previas en

pacientes con marcada persistencia de

crisis a pesar procedimiento quirdrgico I
0

previo. Se realizo una Callosotomia total de

. ~ .y 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
urgencia en el afo 2014 que correspondio
a una paciente adolescente de sexo femenino con epilepsia farmacorresistente y deterioro cognitivo
previo que ingreso con estatus epiléptico y este progreso a supra refractario, necesitandose dicho
procedimiento como tratamiento adyuvante lograndose remision del cuadro, pero manteniendo
frecuencia de crisis previa a estatus.

Grafico 3 Callosotomias por afio 2010-2020

20

15

(€]

El grupo etario de Infantes constituyo el grupo con mayor casuistica, con un total de 52 pacientes
(49.06%), teniendo la mayoria el sexo masculino con un 34.91% del total de pacientes. El grupo
etario correspondiente a Nifios fue el siguiente en frecuencia con un total de 35 pacientes (33.02%)
y nuevamente el genero masculino fue el predominante con un 20.75% del total de pacientes. Los
grupos etarios restantes lo constituyeron el grupo de los Neonatos con 10 pacientes (9.43%) y el
grupo de Adolescentes y adultos con 9 pacientes (8.49%) (grafico 4).

Grafico 4: Distribucidn de pacientes sometidos a callosotomia segun
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Relacionando los grupos etarios con el tiempo que trascurrido desde el inicio de sintomas hasta la
realizacion de Callosotomia segun los intervalos preestablecidos, se obtuvo que del grupo
correspondiente a Infantes, unos 18 pacientes se intervinieron quirdrgicamente entre el 1 al 5 afo
de diagndstico, seguido de unos 16 pacientes que se intervinieron tras 10-15 afios de diagndstico;
estos dos grupos fueron los segmentos con mas alta cantidad de intervenidos quirdrgicamente del
grupo y de todo el estudio. El siguiente grupo etario con mayor cantidad de casos lo constituyo el
gue compete a los Nifios, unos 10 pacientes se intervinieron entre los 5-10 afios de diagndstico



seguido de 9 pacientes que lo hicieron en el intervalo entre los 10 a 15 afos. Tanto el grupo etario
de Neonatos como el de Adolescentes y adultos, tuvieron un total de 10 y 9 casos respectivamente,
observandose que aquellos de edades mas avanzadas tuvieron intervenciones quirdrgicas mas
tardias a comparacion de los Neonatos que tuvieron intervenciones quirdrgicas mas tempranas
(tabla 1).

Tabla 1: Relacién entre grupo etario e intervencién quirdrgica con intervalos de tiempo.

INTERVALO DE ANOS DESDE INICIO DE SINTOMAS HASTA ACTO QUIRURGICO
GRUPO ETAREO (Inicio de sintomas) < 1lafio | 1-5afios | 5-10 afios | 10-15 afos 15-20 aiios >20afios | TOTAL
NEONATOS (< 1mes) 2 4 2 2 0 0 10
INFANTES (1 mes a 2 afos) 5 18 6 16 3 4 52
NINOS (2 afios a 12 afios) 2 10 9 3 5 35
ADOLESCENTES Y ADULTOS (12 afios a mas) 0 0 3 2 2 2 9
TOTAL 9 28 21 29 8 11 106

De los pacientes mas jovenes en intervenirse quirirgicamente, cuatro bordeaban el 1ler afo de vida,
dos de los cuales iniciaron sintomas en la etapa Neonatal y los otros dos en la etapa Infantil. Los
pacientes de mas longevidad en intervenirse tuvieron 45 y 43 afios, ambos con epilepsia
farmacorresistente de inicio en la etapa de la adolescencia y adultez. El intervalo mas corto de inicio
de sintomas hasta intervencién quirudrgica correspondio a dos pacientes del grupo etario de la Nifiez
gue se intervinieron dentro de los 2 meses de inicio de sintomas aproximadamente; mientras el
intervalo mas prolongado fue de unos 30 afios que correspondid a un adulto operado a sus 43 afios
por epilepsia farmacorresistente de inicio a los 13 afios, durante la adolescencia.

Aplicando nuestros criterios de exclusidon del universo de 106 historias clinicas revisadas, se
excluyeron a 5 pacientes por no contar con evaluacidn neuropsicoldgica; a 6 pacientes por no contar
coninforme de VEEG (Video electroencefalograma) de superficie ya sea de forma fisica o comentada
en la junta de decisiones; a 2 pacientes por no contar con informe de RMN (Resonancia Magnética
Nuclear) cerebral. Se obtuvieron un total de 93 pacientes que cumplieron con nuestros criterios de
inclusién. Con los datos recabados se procede al andlisis de los mismos de acuerdo a grupo etario
registrando los siguientes resultados:

En el grupo etario correspondiente a pacientes con inicio de sintomas en periodo Neonatal y tras
aplicar nuestros criterios de exclusién, se obtuvieron 8 pacientes. Hubo un predominio del sexo
femenino con un 75% (6 pacientes) del total. La edad predominante de inicio de sintomas en este
grupo etario fue entre las 48 horas de nacido con un 62.5% (5 pacientes) del total, seguido de unos
12.5% (1 paciente) para cada uno de los nacidos entre la primera, segunda y tercera-cuarta semana
de vida. La frecuencia de crisis por dia tuvo un predominio de 2-10 veces al dia con un 62.5% (5
pacientes) del total de casos, seguido de una frecuencia de 1-2 veces al dia con un 25% (2 pacientes)
y de un 12.5% (1 paciente) para una frecuencia de crisis 10 a 100 veces al dia. En cuanto a la
semiologia ictal, el tipo de crisis predominante fueron las de naturaleza mixta que incluia a las crisis
focales motoras junto con crisis generalizadas de naturaleza ténica con un 62.5% de casos (5
pacientes), seguida de las de naturaleza generalizada tipo ténica de forma exclusiva con un restante
37.5% (3 pacientes) (grafico 5).




Grafico 5. Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas en el grupo etario neonatal parte 1
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Caracterizando las crisis epilépticas en este grupo etario neonatal, las crisis mas frecuentes las
constituyeron las crisis mixtas con componente focal motor asociadas tanto a generalizadas tipo
ténico como a ténico mioclénico con un 25% (2 pacientes) para cada uno de ellas, de forma siguiente
corresponde con un 12.50% (1 paciente) respectivamente para las crisis generalizadas todnicas,
generalizadas ténico miocldnicas, generalizadas tdnico atdnicas y las mixtas generalizadas ténico
atdnicas y componente focal motor. Se evidencia que las crisis tonicas ya sea generalizadas o en
combinacidn son las mandatorias en este grupo etario (grafico 6)

Grafico 6 Caracteristicas clinicas de las crisis epilepticas en el grupo etario
neonatal
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Con relacidn a los hallazgos eléctricos en VEEG, se evidencio que el 100% de los casos mostraban
una alteracion en su trazado de fondo con un 62.5% y un 37.5% de enlentecimiento y
desorganizacién respectivamente. En el tipo de actividad interictal ictal, el que mas destaco fue la
actividad tipo Punta onda focal con unos 62.5% del total de pacientes, seguido con un 12.5% para
cada una de las actividades Punta onda multifocal, punta polipunta onda multiufocal y punta
polipunta onda generalizada respectivamente (grafico 7).

Gréfico 7 Caracteristicas eléctricas interictales en el grupo etario Infantil
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En cuanto a los hallazgos imagenoldgicos en la RMN cerebral, todos los casos presentaban
alteraciones imagenoldgicas, teniendo un 50% de los casos Atrofia difusa y el otro 50% de las
restantes, regiones atréficas localizadas con zonas de encefalomalacia. EIl 100% de los casos

presento retraso del neurodesarrollo cursando con afectacién moderada en un 62.5%, afectacion
leve a moderada un 25% y con afectacion severa un 12.5% (grafico 8)

Grdfico 8 Caracteristicas imagenoldgicas y neurocognitivas en el grupo etario Neonatal
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Todos los pacientes de este grupo etario, se sometieron a Callosotomia total (8 pacientes) 1 de ellos
(12.50%) requirié neuroestimulacion vagal (VNS) por insuficiente control de crisis. Se procedio a
evaluar los controles post operatorios de este grupo etario a los 6 meses, 1 afo y 2 afios, se encontré
que solo el 50% tuvo un control adecuado (2 o mas controles durante 2 afios) (grafico 9)

Grafico 9 Caracteristicas quirurgicas de la Callosotomia en el grupo etario
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Con el fin de estandarizar el seguimiento post operatorio se considerd solo a los pacientes que
cumplieran con el criterio de control adecuado (4 pacientes) y ver la variacidn respectiva en sus
controles a los 6 meses, 1 afio y 2 afios. Se obtuvo que, tras los 6 meses de intervencion, 4 pacientes
tenian control y la mayoria curso con Engel Illa que correspondié a un 75% (3 pacientes), cursando
con un 25% (1 paciente) con Engel IVa. Al afio de forma reiterada unos 4 pacientes tuvieron su
control de los cuales, un 75% (3 pacientes) obtuvieron Engel llb y un 25% (1 paciente) persistié con
Engel IVa. En el control a los 2 afios, solo 3 pacientes tuvieron controles adecuados de los cuales el
66.66% (2 pacientes) fueron clasificados para Engel llb y el restante 33.33% (1 paciente) persistié en
Engel IVa. Estos datos demuestran que hubo una tendencia a mejoria en calificaciones Engel menos
severay a perseverar en las formas mas severas (grafico 10)

Grafico 10 Clasificacion Engel para pacientes sometidos a
Callosotomia grupo etario Neonatal
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De los 8 pacientes de este grupo etario, de acuerdo a los hallazgos de la historia clinica se concluyo
qgue 3 de ellos tenian criterios para clasificacién sindrémica, en la que el diagndstico sindromico



correspondid a Encefalopatia epiléptica y del desarrollo temprano infantil (grafico 11), cuyo analisis
individual se hard en apartados mas adelante.

Grafico 11 Clasificacion sindromica en pacientes sometidos a Callosotomia
con inicio de sintomas en grupo etareo nenonatal
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En el grupo etario correspondiente a pacientes con inicio de sintomas en periodo Infantil tras aplicar
los criterios de exclusidn, se obtuvieron 49 pacientes constituyendo el grupo etario mas amplio del
presente estudio. Hubo un predominio del sexo masculino con un 69.38% del total de pacientes (34
pacientes), seguido de un 30.62% (15 pacientes) correspondiente al sexo femenino. El intervalo de
edad de mayor frecuencia de inicio de sintomas en este grupo etario fue entre los 6 meses al afo
de vida con un 38. 77% (19 pacientes), seguido de un 32.65% (16 pacientes) que corresponde al
inicio entre 1 mes a los 6 meses de vida, restando con un 28.57% (14 pacientes) a los que inician
sintomas entre el 1y 2 afio de vida con un 16.32% y 12.24% del total de pacientes para los nacidos
entre el 1afio al 1.5 afos y entre el 1.5 afios a los 2 afios respectivamente. En cuanto a la frecuencia
de crisis tuvo una amplia mayoria a las que se presentaron entre 2 a 10 veces al dia con unos 59.18%
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(29 pacientes), seguidos de un 18.36% (9 pacientes) que corresponde a una frecuencia de crisis de
10 a 100 veces al dia, un 12.24% (6 pacientes) tuvo una frecuencia de 1-2 crisis semanales y
frecuencias de 1-2 veces al dia, frecuencias extremas como 1-2 veces al mes o frecuencias de mas
de 100 veces al dia tuvieron todas ellas sumadas un 10.2% (5 pacientes). (grafico 12).

Grafico 12 Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas en el grupo etario Infantil parte 1
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constituyeron las crisis generalizadas ténico atdnica con un 20.41% (10 pacientes), seguido de las
crisis mixtas con componente focal motor asociadas a generalizadas ténicas con un 18.37% (9
pacientes), un 14.29% (7 pacientes) tuvieron crisis exclusivas tdnicas generalizadas, un 10.2% del
total (5 pacientes) correspondié tanto a crisis focales motoras con automatismos y bilateralizacidn,
otro 10.2% a focales tipo ténico y cldnico también con bilateralizaciéon; y otro 10.2% a mixtas con
componente focal motor asociado a generalizadas ténico aténico. De forma restante con un 4.08%
(2 pacientes) presentaron crisis generalizadas mioclénica aténica, otro 4.08% para crisis
generalizadas con espasmos, otro 4.08% para crisis generalizadas ténica miocldnica y otro 4.08%
para crisis mixtas tdnico mioclénicas con componente focal motor (grafico 13)

Grafico 13 Caracteristicas clinicas de las crisis epilepticas en el grupo etario Infantil parte 2
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Con relacién a los hallazgos eléctricos interictales en VEEG, el hallazgo mas predominante lo
constituyo la punta onda de localizacion focal con un 43% (21 de pacientes), seguido de 35% (16
pacientes) con descargas tipo punta onda generalizada, para las descargas tipo polipunta onda
generalizada correspondié un 10 % (5 pacientes) restando hallazgos hipsarritmia y punta onda
multifocal un 4% (2 pacientes) y 8% (4 pacientes) respectivamente. En cuanto al trazado de fondo
los hallazgos predominantes fueron de enlentecimiento con 48.98% (24 pacientes), seguido de
trazado desorganizado con un 26.53 % (13 pacientes) respectivamente, un 24.49% (14 pacientes)
tuvo un trazado organizado segun los hallazgos de VEEG (grafico 12)
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Los hallazgos imagenoldgicos en la RMN cerebral de este grupo etario fueron variadas, teniendo el
mayor porcentaje el resultado de RMN cerebral negativa, en la que no se evidencia ninguna lesion
con un 36.73% (18 pacientes), seguido de hallazgo de atrofia localizada ya sea descrita como
encefalomalacia o atrofia de uno o mas Iébulos con un 20.41% (10 pacientes), en tercer lugar
corresponde a las relacionadas con malformaciones del desarrollo cortical con un 18.37% que
corresponde a 9 pacientes, de los cuales 4 eran portadores de malformaciones complejas, 3 de
displasia cortical focal y 2 compatibles con esclerosis tuberosa; el siguiente hallazgo fue de atrofia
difusa con un 16.33% (8 pacientes), seguido de casos aislados como esclerosis hipocampal, realce
meningeo, microcefalia y un paciente con antecedente de Callosotomia parcial previa el cual se
sometid a Callosotomia total, todos ellos con un 2.04% que corresponde a 1 paciente. Todos los
pacientes retraso en el neurodesarrollo con discapacidad cognitiva, categorizado en leve un 14.29%
(7 pacientes), moderado con un 42.86% (21 pacientes), que constituyo el grupo mas frecuente,
moderado a severo con 14.29% (7 pacientes), severo con 20.41% (10 pacientes) y de forma poco
frecuente retraso profundo con 8.16% (4 pacientes) (grafico 15)
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En este grupo etario infantil, el 73.47% de pacientes se sometieron a Callosotomia total (36
pacientes), dentro de los cuales, un 63.27% (31 pacientes) se realizaron el procedimiento sin
mayores antecedentes o nuevas intervenciones, un 4.08% (2 pacientes) fue sometido
posteriormente a estimulacién vagal (VNS), un 2.04% (1 paciente) el procedimiento se realizd
posterior a la implantacidon de VNS por pobre control de crisis, otro 2.04% (1 paciente) se realizd
Callosotomia en el contexto de completar Callosotomia 2/3 anterior por inadecuado control de las
crisis, un 2,04% (1 paciente) correspondio al Unico paciente del estudio que se intervino de caracter
de urgencia ante un estatus epiléptico supra refractario en contexto de un paciente con
encefalopatia epiléptica de larga data sin clasificacidn sindromica operado a los 15 afos de inicio de
sintomas. El 26.53% (13 pacientes) restante se sometié a Callosotomia 2/3 anteriores con una
mayoria 24.49% (12 pacientes) no tuvieron otros antecedentes, el 2.04% (1 paciente) tuvo
neuroestimulacién con VNS previo a procedimiento quirdrgico (grafico 16).

Grafico 16 Caracteristicas quirurgicas de la Callosotomia en el grupo etareo
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Se procedid a evaluar los controles post quirdrgicos de
los pacientes sometidos a Callosotomia del grupo Grafico 17 Controles
etario infantil a los 6 meses, 1 afio y 2 afios porstquirurgicos 6 meses - 2 afios
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(grafico 17).

Con el fin de estandarizar el seguimiento post operatorio se procedié a considerar solo a los
pacientes que cumplieran con el criterio de control adecuado (32 pacientes) y ver la variacion
respectiva en sus controles a los 6 meses, 1 aflo y 2 afios. Se obtuvo que tras los 6 meses de
intervencién 28 pacientes tenian control y la mayoria curso con Engel llla que correspondid a un
46.42% (13 pacientes), seguido de un Engel la y llb con un17.85% (5 pacientes) para cada uno. Al
afio unos 27 pacientes tenian su respectivo control, predominando nuevamente la clasificaciéon
Engel llla con un 44.44% (12 pacientes) seguida nuevamente de clasificacién Engel la y Ilb con 5
pacientes para cada uno (18.85%). En el control a los 2 afios, si bien también 27 pacientes tienen su
respectivo control, se observa una tendencia a clasificaciones similes correspondientes a Engel llIb,
Illay IVa (25.92% para cada uno) lo que podria deducirse se trataria de una tendencia a mantener
de forma global resultados post quirdrgicos con muy discreta mejoria. Cabe destacar como caso en
particular la de un paciente que tras Callosotomia curso con una clasificacion Engel llla, recibiendo
posteriormente tratamiento neuro estimulador con VNS mejorando su clasificacién a Ilb dentro de
los 2 afios de sometido a cirugia (grafico 18).
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En cuanto a la clasificacidn sindrémica, la mayor parte de los pacientes de este grupo etario no pudo
ser clasificado por no completar los criterios (11,12,13,14) para definir determinado sindrome en
especifico, dando un valor de 44.90% (22 del total de pacientes de este grupo etario); de forma
subsecuente el 55.1% del resto de pacientes (27 pacientes)si reunieron los criterios necesarios para
su clasificacion; siendo el sindrome de mayor frecuencia en este grupo etario el sindrome de Lennox
Gastaut con un 40.82% (20 pacientes), de forma mucho menos frecuente, se encontraron el
Sindrome de espasmos infantiles epilépticos y el Sindrome de hemiplejia hemiconvulsion ambos
con un 4.08% (2 pacientes cada uno); se consignaron 1 caso de Sindrome de epilepsia del |6bulo
temporal con esclerosis (2.04%) de inicio de sintomas a edad infantil, un caso de Sindrome
miocldnico atdnico (2.04%) y un caso de Sindrome de Sturge Weber (2.04%) (grafico 19). El analisis
de cada uno de los sindromes se hara de forma global y posterior a la descripcién de cada grupo
etario.

Grafico 19 Clasificacion sindromica en pacientes sometidos a
Callosotomia con inicio de sintomas en etapa infantil
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En el grupo etario correspondiente a pacientes con inicio de sintomas en periodo de la Nifiez y
aplicando los criterios de exclusidn, se obtuvieron 29 pacientes a los cuales con el fin de clasificarlos
por edad de inicio de sintomas se procede a organizarlos segln inicio de sintomas en 4 subgrupos,
2 y 3 aifos, mayores de 3afios a 5 afios, de 6 afios a 8 afios y de 9 afos a 12 afios; obteniendo los
siguientes resultados. La mayoria de pacientes de este grupo etario inicio sus sintomas entre los 3 a
5 afios con un 37.93% (11 pacientes) seguido por el intervalo de edad entre los 6 a 8 afiosy 9 a 12
afios los dos con un 24.14% (7 pacientes) para cada uno, y el menor grupo a aquel entre los 2y 3
anos con un 13.79% con 4 pacientes; sin embargo, este ultimo corresponde a un intervalo de edad
muy corto por lo que su valor no seria despreciable. Si se considera la frecuencia de crisis, tenemos
que la mayoria correspondié a una frecuencia de crisis de 2 a 10 veces con un 48.28% (14 pacientes),
sigue en menor medida la baja frecuencia de 1 a 2 veces por semana con un 27.59% (8 pacientes),
y en menor medida las crisis con frecuencia de 1 a 2 veces al dia con un 17.24% (5 pacientes) y las
de crisis de 10 a 100 por dia con un 6.90% (2 pacientes) del total. Los tipos de crisis de forma global
mostraron un comportamiento relativamente homogéneo tanto para las crisis de naturaleza mixta
como focal con un 37.93% (11 pacientes) para cada uno, un de forma menos frecuente para el grupo
gue corresponde a las crisis de tipo generalizado (grafico 20).

Grdfico 20 Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas en el grupo etario de la nifiez parte 1
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Caracterizando a las crisis epilépticas, en este grupo etario de la nifiez, 3 fueron los patrones de crisis
mas frecuentes con un 17.24% (5 pacientes) tanto para las generalizadas tdnico aténicas como para
las mixtas generalizadas ténico atdnicas con componente focal motor y para las mixtas
generalizadas tdnicas con componente focal motor, en segundo lugar de frecuencia se registré un
13.79% del total de pacientes con la presentacidon de crisis focales hipermotoras (4 pacientes), un
10.34% (3 pacientes) correspondié tanto para las crisis netamente focales motoras ya sea con
automatismos como para las focales ténico / clénicas con bilateralizacién posterior. De modo



aislado con unos 3.45% (1 paciente) para cada uno, correspondié a las crisis focales no motoras de
naturaleza sensorial visual con bilateralizacidn, otro para las generalizadas ténicas puras, otro para

Grafico 21 Caracteristicas clinicas de las crisis epilepticas en el grupo etario de la nifez
parte 2
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las generalizadas miocldnico atdnicas puras y otro para las generalizadas miocldnico atdnicas con
componente focal motor. Infiriendo en base a los datos obtenidos, el componente ténico atdnico
ya sea con combinado o de presentacién pura fue la manifestacion mas frecuente con un 34.48%
para este grupo etario (grafico 21).

Con relacién a los hallazgos eléctricos interictales en el VEEG, el hallazgo predominante fueron las
descargas tipo punta de localizacion focal con un 72.41% (21 pacientes), seguido por las descargas
multifocales con un 10.34% (3 pacientes) y por la presencia de descargas generalizadas tipo punta
onda y polipunta punta onda con un 6.90% (2 pacientes) para cada uno, de forma aislada se
presentaron las descargas polipunta punta onda focal con un 3.45% (1 paciente). En relacion al
trazado de fondo los hallazgos predominantes correspondieron a un trazado estructurado con un
55.17% (6 pacientes), seguido de un trazado de fondo desorganizado con 24.14% (7 pacientes) y de
un 20.69% (6 pacientes) que corresponden a un trazado enlentecido. Estos hallazgos demuestran
que, en este grupo etario, hubo una tendencia a patrones mas organizados y actividad de
localizacién focal con relacion a edades mas jovenes y aun asi ser tributario de tratamiento
quirurgico paliativo por epilepsia de dificil control (grafico 22).



Grafico 22 Caracteristicas eléctricas interictales en el grupo etario de la Nifiez
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Los hallazgos imagenoldgicos en la RMN cerebral de este grupo etario fue en su mayoria negativos
para lesién con un 41.38% (12 pacientes), seguido del hallazgo de atrofia difusa con un 24.14% (7
pacientes); siguiendo el orden, corresponde a los hallazgos compatibles con malformaciones del
desarrollo cortical con un 13.79% correspondiendo a 4 pacientes de los cuales 3 se asociaron con
displasia cortical focal y 1 con heterotopia nodular; otro 13.79% se asocio a atrofia localizada y
encefalomalacia (4 pacientes), restando casos aislados de Colpocefalia y Callosotomia antigua como
Unico hallazgo correspondiendo a un 3.45% (1 paciente) para cada uno. En cuanto a los hallazgos de
retraso del neurodesarrollo y alteraciones cognitivas, la mayor parte correspondié manifestaciones
moderadas con un 34.48% (10 pacientes), un 20.69% (6 pacientes) correspondié a una alteracion
limitrofe con nula alteracién del neurodesarrollo, de forma siguiente un 17.24% (5 pacientes)
correspondio tanto para formas leves como para formas moderadas a severas de manifestaciones
cognitivas del retraso del neurodesarrollo; de forma restante un 10.34% (3 pacientes) correspondié
a afectacion severa del neurodesarrollo (grafico 23).



Grafico 23 Caracteristicas imagenoldgicas y neurocognitivas en el grupo etario de la Nifiez
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En este grupo etario correspondiente a pacientes en etapa de la nifiez, el 72.41% (21 pacientes) se
sometié a Callosotomia total, dentro de los cuales un 62.07% (18 pacientes) se realizaron el
procedimiento sin mayores antecedentes o nuevas intervenciones, un 3.45% (1 paciente) fue
sometido posteriormente a estimulacion vagal (VNS), otro 3.45% (1 paciente) el procedimiento se
realizé posterior a la implantacidon de VNS por pobre control de crisis y otro 3.45% (1 paciente) se
realizé Callosotomia en el contexto de completar Callosotomia 2/3 anterior por inadecuado control
de las crisis El 27.59% (8 pacientes) restante se sometié a Callosotomia 2/3 anteriores sin otros
antecedentes quirurgicos o de neuroestimulacién (grafico 24)

Grafico 24 Caracteristicas quirurgicas de la Callosotomia en el grupo etario de
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Evaluando los controles post operatorios de Grafico 25 Controles este

grupo etario a los 6 meses, 1 afo y 2 afos, se postquirurgicos 6 meses - 2 afos

encontré que la amplia mayoria se clasifico 100%

dentro del grupo de paciente con control
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un 72.41% (21 pacientes) mientras el 27.59% 60% (8
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control adecuado por tener menos de 2
controles durante los 2 afios (grafico 25), 20%
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Para estandarizar el seguimiento

postoperatorio, se procedié a considerar a los pacientes que clasifiquen como grupo con control
adecuado (21 pacientes) y ver la variacidn respectiva en sus controles a los 6 meses, 1 afio y 2 afios.
En el primer control correspondiente a los 6 meses, 20 pacientes acudieron a sus controles
evidenciando que la mayoria con un 50% (10 pacientes) cursaron con Engel llla, seguido de un 30%
(6 pacientes) para Engel llIb, el 10% (2 pacientes) cursaron con un Engel lld y el 5% (1 paciente) para
Engel la y IVa respectivamente. Al afio nuevamente 20 pacientes tenian su respectivo control,
nuevamente predominando la calificacién Engel llla con un 40% (8 pacientes) y seguida también por
Engel llb con un 30% (6 pacientes), un 10% (2 pacientes) correspondieron para Engel la y
persistiendo en la calificacién Engel IVa el 5% (1 paciente) ademds de la no mejoria postquirurgica
traducida con un caso (5%) correspondiente a Engel IVb. A los 2 afios, solo 16 pacientes registraron
controles, de los cuales la mayoria correspondié a una calificacién Engel Ilb con un 37.5% (6
pacientes), seguido de un Engel llla con un 25% (4 pacientes), un 12.5% (2 pacientes) correspondid
tanto para pacientes con Engel la como para IVa, 1 paciente (6.25%) nuevamente curso con no
mejoria postquirdrgica con una calificacion Engel IVb. (grafico 24). Se evidencia que existe la
tendencia a mantener mejores resultados cuando la calificacion Engel es baja en sus primeros
controles, ocurriendo lo contrario cuando inician los controles con valores de escala de Engel mas
altos (grafico 26).
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En lo referente a la clasificacidn sindrdmica, nuevamente la gran mayoria de pacientes no pudieron
ser clasificados por no reunir los criterios necesarios (11,12,13,14) constituyendo un 72% (21
pacientes del total de pacientes de este grupo etario), el sindrome mas frecuente lo constituyo el
Sindrome de epilepsia hipermotora con un 14% (4 pacientes), seguido del Sindrome de Lennox
Gastaut con un 10% (3 pacientes) que se consideraria menos frecuente su inicio en este intervalo
de vida; se registro 1 caso (3%) de Sindrome miocldnico aténico (grafico 27). El andlisis individual de
los sindromes se discutira de forma global y posterior a la descripcion de cada grupo etario.

Grafico 27 Clasificacion sindromica en pacientes sometidos a Callosotomia
con inicio de sintomas en etapa de la nifiez
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En el grupo etario correspondiente a pacientes con inicio de sintomas en periodo de la Adolescencia
y adultez, aplicando los criterios de exclusidn, se obtuvieron 7 pacientes a los cuales con el fin de
clasificarlos por edad de inicio de sintomas se procede a organizarlos segun inicio de sintomas en 2
subgrupos; aquellos que inician sus sintomas entre los 12 a 18 afios y aquellos que empezaron
pasados los 18 afos obteniéndose los siguientes resultados. La mayoria de pacientes de este grupo



etario inicio sintomas entre los 12 a 18 afios con un 71.43% (5 pacientes) y el restante 28.57% (2
pacientes) correspondieron a pacientes cuyos sintomas empezaron a edades de mas de 18 afios por
lo que este procedimiento quirlrgico no solo se es potestad de pacientes jovenes. En relacién a la
frecuencia de crisis, la mayoria tuvo una frecuencia entre 2 a 10 veces al dia con un 57.14% (4
pacientes), seguido de un 28.57% (2 pacientes) para 1 a 2 veces a lasemanay un 14.29% (1 paciente)
para las frecuencias de 1 a 2 veces al dia. En cuanto al tipo de crisis, las de tipo focal fueron
predominantes con un 57.14% (4 pacientes), seguidas de las generalizadas con un 28.57% (2
pacientes) y de forma mas aislada las mixtas con un 14.29% (1 paciente) (grafico 28)

Grafico 28 Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas en el grupo etario de la adolescencia y
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Dentro de las caracteristicas de las crisis epilépticas de este grupo etario, un tipo de crisis fue el mas
frecuente con un 28.57% (2 pacientes) que correspondid a aquellas focales motoras con
automatismos, y de forma restante se presentaron con 14.29% (1 paciente) para cada una, las
formas de crisis focales hipermotoras, focales tdnicos / cldnicas, generalizadas tdnicas,
generalizadas tonico atdnicas y mixtas generalizadas ténico atdnicas con componente focal motor
(grafico 29). Cabe resaltar que aquellas con componente focal puro o en combinacidn presentaban
bilateralizacion.



Grafico 29 Caracteristicas clinicas de las crisis epilepticas en el grupo etario de
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Los hallazgos eléctricos interictales en el VEEG reportaron 2 tipos de descargas: las de tipo punta
onda focal que fue la mas frecuente con un 71.43% (5 pacientes) y las descargas multifocales con
un restante 28.57% (2 pacientes). En relacién al trazado de fondo el hallazgo predominante
correspondid a un trazado estructurado con un 85.71% (6 pacientes), seguido de un trazado de
fondo enlentecido con 14.28% (1 paciente). Se demuestra que en este grupo etario la tendencia es
a manifestaciones eléctricas mas focales con trazados de fondo normales (grafico 30).
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En relacidn a los hallazgos imagenoldgicos en la RMN cerebral en este grupo etario, se evidencio
que el 85.71% (6 pacientes) tuvo una lesidn evidenciable por imagen y solo 1 (14.28%) tuvo una
imagen negativa para hallazgo; dentro de los hallazgos imagenoldgicos, los correspondientes a
atrofia localizada y encefalomalacia mostro un 42.85% (3 pacientes), 14.28% (1 paciente)
compatible con malformacién del desarrollo cortical tipo heterotopia laminar, otro 14.28% (1
paciente) mostrando esclerosis hipocampal y otro hallazgo de 14.28% (1 paciente) que demuestra
atrofia difusa. En cuanto a los hallazgos de retraso del neurodesarrollo y alteraciones cognitivas,
ningun paciente tuvo retraso del neurodesarrollo, mas bien, se evidencio que un 42.85% (3
pacientes) curso con discapacidad cognitiva limitrofe, otro 42.85% (3 pacientes) con discapacidad
cognitiva leve y un 14.28% (1 paciente) tuvo alteraciones cognitivas moderadas (grafico 31).
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En este grupo etario correspondiente a pacientes en etapa de la Adolescencia y adultez, el 71.43%
(5 pacientes) se sometié a Callosotomia total y el 28.57% (2 pacientes) a Callosotomia 2/3 anteriores
(grafico 32).



Grafico 32 Caracteristicas quirurgicas de la Callosotomia en el grupo etario de
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Se evalud la variacidn respectiva en los controles a los 6 meses, 1 afio y 2 afios de los pacientes con
controles adecuados. Se obtuvo que tanto para los 6 meses, 1 ano y 2 afios de seguimiento, un 50%
(3 pacientes) obtuvo un Engel llla, un 33.33% (2 pacientes) obtuvo Engel llb y el restante 16.66% (1
paciente) correspondio a un Engel lla (grafico 34).
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En lo referente a la clasificacidn sindrdmica, nuevamente la gran mayoria de pacientes no pudieron
ser clasificados por no reunir los criterios necesarios (11,12,13,14) constituyendo un 71% (5
pacientes del total de pacientes de este grupo etario), los sindromes encontrados correspondieron
a Sindrome de epilepsia hipermotora con un 14% (1 paciente) y al Sindrome de epilepsia del |6bulo
temporal con esclerosis con otro 14% (1 paciente) (grafico 35). El andlisis individual de los sindromes
se discutird de forma global y posterior a la descripcién de cada grupo etario

Grafico 35 Clasificacion sindromica en pacientes sometidos a Callosotomia
con inicio de sintomas en etapa de la adolescencia y adultez

H No clasificado
m Sindrome de epilepsia hipermotora
m Sindrome de epilepsia del lobulo temporal con esclerosis

De los 93 pacientes que resultaron tras aplicar los criterios de inclusién del estudio, se procedié a
evaluar las caracteristicas electro clinicas, imagenoldgicas y neurocognitivas de los pacientes y a
aplicar los criterios del Grupo de Trabajo de Nosologia y Definiciones de la ILAE (11,12,13,14) para
la clasificacidn sindrémica retrospectiva de los pacientes sometidos a Callosotomia, obteniéndose
los siguientes resultados:

El 56.99% (54 pacientes) del total de los pacientes evaluados no reunié criterios suficientes para ser
clasificados en determinados sindromes por lo que se los consigno como no clasificados. Dentro de
los sindromes diagnosticados, se encontré que la mayoria correspondié al Sindrome de Lennox
Gastaut con un 24.73% del total de los pacientes del estudio (23 pacientes), siguiendo con una
frecuencia mucho menor con un 5.38% (5 pacientes) el Sindrome de epilepsia hipermotora y con un
3.23% (3 pacientes) a los pacientes con el Sindrome de encefalopatia epiléptica y del desarrollo
temprano infantil. De forma aislada con un 2.15% (2 pacientes) correspondié tanto a Sindrome de
espasmos infantiles epilépticos, Sindrome mioclénico atdnico, Sindrome de hemiplejia
hemiconvulsion y al Sindrome de epilepsia de I6bulo temporal con esclerosis. Un solo caso (1.08%)
lo obtuvo el Unico paciente con el Sindrome de Sturge Weber (grafico 36).
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De acuerdo a la clasificacion sindrémica, se obtuvo que unos 23 pacientes reunian criterios para
Sindrome de Lennox Gastaut, obteniéndose los siguientes datos.

El sexo predominante fue el masculino con un 65.21% (15 pacientes) , teniendo el sexo femenino
un 34.78% (8 pacientes). El inicio de sintomas fue predominantemente en la infancia con un 86.95%
(20 pacientes) con un a media de 13.6 meses y una mediana de 9 meses. La frecuencia ictal mas
comun correspondié a la que se encuentra entre el intervalo de 2-10 veces al dia con un 52.17% (12
pacientes), seguida del intervalo de 10-100 veces al dia con un 21.73% (5 pacientes) y del intervalo
de 1 -2 veces a la semana con un 17.39% (4 pacientes). Todas las crisis fueron de caracteristicas
estrictamente generalizadas con 69.57% (16 pacientes) de las cuales fueron de tipo ténico atdnicas
(39.13%), ténicas (26.08%) y tdnico miocldnicas (4.34%); por otro lado, el 30.43% (7 pacientes)
correspondieron a las crisis mixtas de las cuales correspondieron a crisis focales motoras tipo
automatismos con generalizadas tdnico aténicas (4.34%), crisis focales motoras tipo ténico con
generalizadas ténico atdnicas (17.39%) y crisis focales motoras tipo ténico con generalizadas ténicas
(8.69%). Se asociaron con ausencias atipicas en 6 pacientes (26.08%) dentro de las cuales 4 (66.66%)
se asociaron con crisis generalizadas estrictas y 2 (33.33%) con crisis generalizadas mixtas (tabla 2).



Tabla 2: Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas del Sindrome de Lennox Gastaut.

Sexo Inicio de Frecuencia Caracteristicas de las crisis Ausencias atipicas
sintomas de crisis
Masculino 15 | Infancia 20 >100/d 1 Generalizadas: 23 (100%) Ausencias atipicas 6
(65.21%) (86.95%) (4.34%) Todas con componente ténico
Nifiez 3 Generalizadas puras 16 (69.57%) Asociado con generalizadas
(13.04%) puras 4 (66.66%)
10-100/d 5 Ténicas 6 (26.08%)
(21.73%)
Media 13.6 Ténico Atdnicas 9 (39.13%)
meses
2-10/d 12 Ténico Miocldnicas 1 (4.34%)
(52.17%)
Femenino 8 | Mediana: 9 Generalizadas mixtas 7 (30.43%) Asociado con generalizadas
(34.78%) meses mixtas 2 (33.33%)
1-2/d 1 Focales motoras tipo automatismos vy
(4.34%) generalizadas tonico atdnicas 1 (4.34%)
Moda 2 Focales motoras tipo ténico y generalizadas
meses tonico atdnicas 4 (17.39%)
1-2/s 4 Focales motoras tipo ténico y generalizadas
(17.39%) ténicas 2 (8.69%)

Las caracteristicas eléctricas interictales del Sindrome de Lennox Gastaut, se encontré que un
78.26% (18 pacientes) mostro un patrén Punta onda generalizada dentro de los cuales el 47.82%
(11 pacientes) tuvo un trazado de fondo enlentecido y el 30.43% (7 pacientes) tenia un ritmo
desorganizado; el 21.73% (5 pacientes) registro un ritmo Polipunta punta onda generalizada, dentro
de los cuales el 17.39% tuvo trazado de fondo enlentecido y el 4.34% (1 paciente) mostro un trazado

de fondo desorganizado (grafico 37).
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Los hallazgos imagenoldgicos registrados se encontraron que la mayoria mostro una resonancia
magnética con resultado negativo para lesién con un 44% (10 pacientes), un 26% (6 pacientes) tenia
atrofia difusa, un 13% (3 pacientes) se hallo atrofia localizada con encefalomalacia, un 12 % (3
pacientes) de los hallazgos correspondié a malformaciones del desarrollo cortical con la presencia
de un 4% (1 paciente) tanto para heterotopia nodular, displasia cortical focal y esclerosis tuberosa.
Se encontré un caso (4%) en el que el Unico hallazgo correspondid a Callosotomia antigua el cual se
sometid a nueva intervencion (grafico 38)
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Todos los pacientes tenian retraso del neurodesarrollo con alteracion cognitiva en grado variable,
hallandose que el 13.04% (3 pacientes) tuvo alteracion leve, el 39.13% (9 pacientes) moderada, el
17.39% (4 pacientes) moderada a severa, el 21.73% (5 pacientes) severa y el 8.69% (2 pacientes)
alteracion profunda del estado cognitivo (grafico39).

Grafico 39 Alteraciones neurocognitivas del Sindrome de Lennox Gastaut
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En relacién a las caracteristicas quirlrgicas y postquirugicas de los pacientes son Sindrome de
Lennox Gastaut, se encontré que un 65.21% (15 pacientes) fue sometido a Callosotomia total
mientras que un 34.78% (8 pacientes) fue sometido a Callosotomia 2/3 anteriores. El tiempo de
espera entre el inicio de sintomas hasta su intervencién quirurgica fue en promedio 6.09 afios, y el
intervalo de espera que reunié mas pacientes lo constituyo el de 1-5 afios con un 60.86% (14
pacientes) seguido del intervalo entre 10 — 15 afios con un 17.39% (4 pacientes). Se considero como
pacientes con control postquirugico adecuado al 65.21% (15 pacientes) por contar con 2 0 mas



controles en 2 afios, denominandose al 34.78% (8 pacientes) como pacientes con control
inadecuado y en base a los pacientes con controles adecuados se les procede a evaluar sus
puntuaciones en la escala Engel, obteniéndose los siguientes datos. De los 13 pacientes con
controles durante 6 meses de su intervencién, la amplia mayoria (7 pacientes) estuvieron valorados
como Engel llla, a los 6 meses fue también la mas frecuente con 5 pacientes del total de 12 al afo
de seguimiento, disminuyendo a 3 pacientes a los 2 afios; los pacientes con valoraciones mas bajas
(libertad de crisis o escazas no incapacitantes) ya sea la o lIb, se mantuvieron en 2 pacientes durante
los 6 meses, 1 afio y 2 afios, aumentando en este ultimo a 3 pacientes para valoracion llb;
valoraciones mas altas (escaza o nula mejoria) traducida en Engel IVa y IVb iniciaron con 1 paciente
para cada uno a los 6 meses y aumentando en los controles sucesivos a 2 0 3 en los controles anuales
y a los 2 afios (tabla 3), lo que conlleva a concluir que aquellos pacientes con valoraciones mas altas
desde un inicio tienden a aumentar su calificacién, mientras que aquellos con calificacion mas baja,
tienden a mantenerla en sus controles sucesivos.

Tabla 2: Caracteristicas quirdrgicas de los pacientes sometidos a Callosotomia en el Sindrome de Lennox Gastaut.

Callosotomia Intervalo inicio de Control post Escala de Engel
sintomas — acto quirurgico | quirurgico adecuado
<1lafio:2 (8.69%) Control adecuado 15 6 meses 1 afio
(65.21%) (65.21%) 13 pactes 12 pactes 12 pactes
2/3 anteriores: 8 1-5 afios: 14 (60.86%) Control inadecuado 8 IA 2 2
(34.78%) (34.78%)
5-10 afios: 2 (8.69%) 1B 2 3
10-15 afios: 4 (17.39%) IID 0 1
15-20 aflos:1 (4.34%) A 7 3
Media: 6.09 afos IVA 1 3
IVB 1 0




De acuerdo a la clasificacion sindrémica, se obtuvieron que unos 5 pacientes reunian criterios para
Sindrome de epilepsia hipermotora, obteniéndose los siguientes datos.

El sexo predominante fue el femenino con un 60% (3 pacientes), teniendo el sexo masculino un 40%
2 pacientes). El inicio de sintomas fue predominantemente en la nifiez con un 80% (4 pacientes) con
una media de y mediana de 10 afios. La frecuencia ictal mas comun correspondio a la que se
encuentra entre el intervalo de 1- 2 veces a la semana con un 60% (3 pacientes), seguida del
intervalo de 2-10 veces al dia con un 40% (2 pacientes). Todas las crisis fueron de caracteristicas
estrictamente focales con un 100% (5 pacientes) de tipo hipermotor nocturno con bilateralizacidn
posterior. (tabla 3)

Tabla 3: Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas del Sindrome epilepsia hipermotora.

Sexo Inicio de sintomas Frecuencia de Caracteristicas de las crisis
crisis
Masculino 2 | Nifiez 4 (80%) 1-2/s 3 (60%) Focales: 5 (100%)
(40%) Todas con bilateralizacién
posterior
Femenino 3 | Adolescencia 1 (20%) 2-10/d 2 (40%) Focales motoras hipermotoras
(60%) nocturnas 5 (100%)
Media 10 afios
Mediana: 10 aios

Las caracteristicas eléctricas interictales del Sindrome de epilepsia hipermotora, correspondid a un
100% (5 pacientes) de Punta onda focal con trazado de fondo estructurado (grafico 40)
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En los hallazgos imagenoldgicos evaluados, se encontré que un 60% (3 pacientes) tuvo un resultado
de resonancia magnética negativa para lesién, un 20% (1 paciente) atrofia localizada con
encefalomalacia y otro 20% (1 paciente) hallazgo de con displasia cortical focal (grafico 41)
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Ninguno de los pacientes tuvo retraso del neurodesarrollo; sin embargo, tuvieron alteracion
cognitiva en grado limitrofe con un 60% (3 pacientes) y moderado con un 40% (2 pacientes)
(grafico42).
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En relacién a las caracteristicas quirurgicas y postquirugicas de los pacientes son Sindrome de
epilepsia hipermotora, se encontré que un 60% (3 pacientes) fue sometido a Callosotomia total
mientras que un 40% (2 pacientes) fue sometido a Callosotomia 2/3 anteriores. El tiempo de espera
entre el inicio de sintomas hasta su intervencion quirdrgica fue en promedio 17.2 afios, los intervalos
de espera mas frecuentes fueron el de 10 - 15 afios con un 40% (2 pacientes) y el intervalo entre 15
— 20 afios también con otro 40% (2 pacientes). Se considero como pacientes con control
postquirugico adecuado al 80% (4 pacientes) por contar con 2 o mas controles en 2 afos,
denominandose al 20% (1 paciente) como paciente con control inadecuado y en base a los pacientes
con controles adecuados se procedid a evaluar sus puntuaciones en la escala Engel, obteniéndose
los siguientes datos. De los 4 pacientes que inicialmente tuvieron sus controles en 6 meses, el 50%
(2 pacientes) tuvo calificaciéon Ild (presencia de crisis nocturnas), evidenciandose que en controles
posteriores hubo una mejoria pasando de un 50% (2 pacientes) a un 75% (3 pacientes) calificados
de llb (raras crisis discapacitantes) (tabla 4)

Tabla 4: Caracteristicas quirurgicas de los pacientes sometidos a Callosotomia en el Sindrome de epilepsia hipermotora.



Callosotomia Intervalo inicio de Control post Escala de Engel

sintomas — acto quirurgico | quirtrgico adecuado
Total: 3 10-15 afios: 2 (40%) Control adecuado 4 6 meses 1 afio 2 afios
(60%) (80%) 4 pactes 4 pactes 3 pactes
2/3 anteriores: 2 15-20 afios: 2 (40%) Control inadecuado 1 1B 1 2 3
(40%) (20%)

> 20 afios: 1 (20%) IID 2 2 0

Media: 17.2 afios A 1 0 0
Sexo Inicio de Frecuencia de Caracteristicas de las crisis
sintomas crisis

Femenino 3 | Neonatal 3 | 2-10/d 3(100%) | Generalizadas mixtas: 3 (100%)

(100%) (100%)
Media: 8.3 Focales motoras tipo clénico vy
dias generalizadas ténico mioclonicas 2 (66.66%)
Mediana: 8 Focales motoras tipo automatismos vy
dias generalizadas ténicas 1 (33.33%)

De acuerdo a la clasificacidn sindromica, se obtuvieron que unos 3 pacientes reunian criterios para
Sindrome de encefalopatia epiléptica temprana infantil, obteniéndose los siguientes datos.

El sexo predominante fue el femenino con un 100% (3 pacientes). El inicio de sintomas fue absoluto
en la etapa neonatal con un 100%, con una media de 8.3 dias y mediana de 8 dias. La frecuencia
ictal dominante correspondid a la que se encuentra entre el intervalo de 2-10 veces por dia con el
100% (3 pacientes) de casos. Todas las crisis fueron de generalizadas mixtas con un 100% (3
pacientes) de las cuales el 66.66% (2 pacientes) correspondid a focales tipo clonico con
generalizadas tonico mioclénicas y el 33.33% (1paciente) correspondio a focales tipo automatismos
con generalizadas tonicas (tabla 5).

Tabla 5: Caracteristicas clinicas de las crisis epilépticas del Sindrome de encefalopatia epiléptica temprana infantil.




Las caracteristicas eléctricas interictales del Sindrome de encefalopatia epiléptica temprana infantil,
se encontrd que un 33.33% (1 paciente) mostro un patron Polipunta punta onda generalizada, otro
33.33% (1 paciente) mostro el patron Polipunta punta onda multifocal y el otro 33.33% (1 paciente)
mostro el patrén Punta onda multifocal. Todos con un trazado de fondo desorganizado (grafico 43).
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En los hallazgos imagenoldgicos evaluados, se encontrd que el 67% (2 pacientes) tuvo un resultado
de resonancia magnética mostrando atrofia difusa y el restante 33% (1 paciente) mostro atrofia
localizada con encefalomalacia (grafico 44)
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Todos los pacientes tenian retraso del neurodesarrollo con alteracion cognitiva en grado moderado
con un 100% (3 pacientes) (grafico 45)
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En relacién a las caracteristicas quirdrgicas y postquirugicas de los pacientes con Sindrome de
encefalopatia epiléptica infantil temprana, se encontrd que el 100% (3 pacientes) fue sometido a
Callosotomia total. El tiempo de espera entre el inicio de sintomas hasta su intervencién quirurgica
fue en promedio de 2 afios, y los intervalos de espera fueron de 1 - 5 afios con un 66.66% (2
pacientes) y menor a 1 afio con otro 33.33% (1 paciente). Se considero como pacientes con control
postquirugico adecuado al 66.66% (2 pacientes) por contar con 2 o mds controles en 2 afos,
denominandose al restante 33.33% (1 paciente) como paciente con control inadecuado y en base a
los pacientes con controles adecuados se procedié a evaluar sus puntuaciones en la escala Engel,
obteniéndose los siguientes datos. Tras la intervencion el 50% (1 paciente) tuvo calificacién llb (raras
crisis discapacitantes) y el otro 50% calificacion llla (reduccion significativa de crisis), manteniéndose
estas valoraciones constantes durante el resto de controles (tabla 6).

Tabla 5: Caracteristicas quirdrgicas de los pacientes sometidos a Callosotomia en el Sindrome de encefalopatia epiléptica
infantil temprana

Callosotomia Intervalo inicio de Control post Escala de Engel

sintomas — acto quirurgico | quirurgico adecuado

Total: 3
(100%)

<1afio: 1 (33.33%) Control adecuado 2 6 meses 1 afio 2 afios
(66.66%) 2 pactes 2 pactes 1 pactes
1-5 afos: 2 (66.66%) Control inadecuado 1 1B 1 1 1
(33.33%)
Media: .2 afios A 1 1 0

Continuando con los hallazgos segun los criterios de clasificaciéon sindrémica, se presentaron de
forma aislada 5 sindromes distribuidos en 9 pacientes describiéndose a continuacién:

Se encontraron 2 pacientes con el Sindrome de espasmos infantiles epilépticos, todos ellos de sexo
femenino y de inicio de sintomas en la infancia con una media de 5 meses, frecuencia de crisis 2-10
veces al dia y en relacién a las caracteristicas de las crisis fueron generalizadas motoras tipo
espasmos. El trazado de fondo fue de hipsarritmia en todos los casos con patron interictal punta
onda multifocal en la mitad de casos y en la otra mitad fue de polipunta onda multifocal. Dentro de
los hallazgos imagenoldgicos, la mitad no presento alteraciéon catalogandolo como resultado
negativo y en la otra mitad se encontrd atrofia difusa. Todos los casos cursaron con retraso del
neurodesarrollo con alteracidon neurocognitiva en grado moderado. El 100% de los casos fueron
sometidos a Callosotomia total; asimismo, el intervalo de tiempo de espera entre el inicio de




sintomas y la intervencién quirurgica fue de < 1 afio con una media de 7 meses. Solo uno de ellos
cumplié con controles periddicos (control adecuado), obteniendo calificacién de Engel de Illa a los
6 meses y al afo, sometiéndose a implantacién de neuroestimulacidon con VNS (estimulador del
nervio vago), mejorando su calificacidn a un llb (raras crisis discapacitantes) a los 2 afios (tablas

6,7,8).

Con relacion al Sindrome mioclénico aténico, se encontraron 2 casos, todos ellos de sexo masculino,
teniendo la mitad de ellos inicio de sintomas en la infancia y la otra mitad en la nifiez con una media
de 4 afos con 7 meses; la mitad de los casos presento una frecuencia de crisis de 2-10 veces al dia
y la otra mitad de 1-2 veces al dia, teniendo todos ello crisis generalizadas mioclénico aténicas. El
trazado de fondo fue enlentecido con la mitad de los casos presentando patrén punta onda
generalizada y la otra mitad patrén polipunta onda generalizada. Todos los casos resultaron
negativos para lesién. Ninguno presento retraso del neurodesarrollo, solo alteraciéon neurocognitiva
en grado leve. El 50% de pacientes se sometié a Callosotomia 2/3 anteriores y el otro 50% a
Callosotomia total, teniendo este ultimo antecedente de implantacion de neuroestimulacion con
VNS. En relaciéon al intervalo de tiempo de espera entre el inicio de sintomas y la intervencion
quirdrgica, la mitad estuvo en el intervalo de 1-5 afios y el otro de 5-10 afos con una media de 3
afios y 10 meses. Solo uno de ellos cumplié con controles periédicos (control adecuado), obteniendo
calificacion de Engel de llb tras 6meses, 1y 2 afios post quirdrgico (tablas 6,7,8).

Tabla 6: Caracteristicas clinicas de los sindromes de casuistica poco frecuente sometidos a Callosotomia

Sindrome Sexo Inicio de sintomas Frecuencia de | Caracteristicas de las
crisis crisis

Sindrome de espasmos | Femenino Infancia 2 (100%) 2-10/d 2 Generalizadas motoras tipo
infantiles epilépticos (100%) Media: 5 meses (100%) espasmos
Sindrome miocldnico | Masculino Infancia 1 (50%) 2-10/d 1(50%) | Generalizadas mioclénico
aténico (100%) Nifiez 1 (50%) 1-2/d  1(50%) | aténicas

Media: 4 afios 7 meses
Sindrome de hemiplejia | Masculino Infancia 2 (100%) 2-10/d 2 Focal motor tipo ténico /
hemiconvulsion (100%) Media: 7.5 meses (100%) clénico con bilateralizacion
Sindrome de epilepsia | Femenino Infancia 1 (50%) 1-2/d 2 Focal motor tipo
del I6bulo temporal con (100%) Adolescencia 1 (50%) (100%) automatismos con
esclerosis Media. 6 afios 10 meses bilateralizacion
Sindrome de  Sturge | Masculino Infancia 1 (100%) 2-10/d 1 Mixtas: Focal motor tipo
Weber (100%) 5 meses (100%) ténico con generalizadas

tdnico atdnicas

2 pacientes fueron compatibles como Sindrome de hemiplejia hemiconvulsion, todos ellos de sexo
masculino y de inicio en la infancia con una media de 7.5 meses, teniendo una frecuencia de crisis
de 2-10 veces al dia siendo de caracteristicas focales tipo ténico y clénico con bilateralizacion. El
trazado de fondo se mostrd enlentecido con patrén punta onda focal en todos los casos. En relacion
a los hallazgos imagenolégicos se encontré en todos ellos evidencia de atrofia localizada con
encefalomalacia. Todos presentaron retraso del neurodesarrollo con alteracién neurocognitiva de
grado moderado. EI 100% de los casos fue sometido a Callosotomia total, teniendo un intervalo de
tiempo de espera entre el inicio de sintomas y la intervencién quirudrgica de 10-15 afios en la mitad




de los casos y en la otra mitad mayor a 20 afios, con una media de 17 afios con 11 meses desde
inicio de sintomas hasta mencionado procedimiento. Todos los pacientes cumplieron con controles
periddicos (control adecuado) con excelente respuesta quirdrgica, la mitad curso con la (ausencia
de crisis) en sus controles a los 6 meses, 1y 2 afos; y la otra mitad con calificacién Ilb (raras crisis
discapacitantes) que también fue mantenida en sus controles a los 6 meses, 1y 2 afios (tablas 6,7,8).

Se encontrd 2 pacientes con criterios compatibles con Sindrome de epilepsia del I6bulo temporal
con esclerosis, todos ellos de sexo femenino con un intervalo de inicio de sintomas de 50% en la
infancia y el otro 50% en la adolescencia con una media de 6 afos con 10 meses; la frecuencia de
crisis fue de 1-2 veces al dia, teniendo caracteristicas de focales motoras tipo automatismos con
bilateralizacién. El trazado de fondo fue normal con patrén punta onda focal. Los hallazgos
imagenoldgicos fueron de esclerosis hipocampal, siendo el 50% de ubicacidn unilateral y el otro 50%
bilateral. Ninguno presentd retraso del neurodesarrollo, solo alteracién neurocognitiva en grado
moderado. El 50% de pacientes se sometié a Callosotomia 2/3 anteriores y el otro 50% a
Callosotomia total. En relacion al intervalo de tiempo de espera entre el inicio de sintomas vy la
intervencion quirurgica, la mitad estuvo en el intervalo de 10-15 afos y la otra mitad > de 20 afios
con una media de 22 afios y 7 meses. Uno de ellos cumplié con controles periddicos (control
adecuado), con calificacion de Engel de lla tras 6meses, 1y 2 afios post quirurgico (tablas 6,7,8).

Tabla 7: Caracteristicas eléctricas, imagenoldgicas y neurocognitivas de los sindromes de casuistica poco frecuente
sometidos a Callosotomia

Sindrome Caracteristicas eléctricas Caracteristicas Caracteristicas
imagenolodgicas neurocognitivas

Sindrome de | Trazado de fondo: Hipsarritmia 2 (100%) Negativo: 1 (50%) Retraso del neurodesarrollo:

espasmos infantiles | Punta onda multifocal 1 (50%) Atrofia difusa 1 Presente 2 (100%)

epilépticos Polipunta punta onda multifocal 1 (50%) (50%) Alteracion neurocognitiva:
Moderado 2 (100%)

Sindrome miocldnico | Trazado de fondo: Enlentecido 2 (100%) Negativo: 2 (100%) Retraso del neurodesarrollo

atdénico Punta onda generalizada 1 (50%) Ausente

Polipunta onda generalizada 1 (50%) Alteracion neurocognitiva:

Leve 2 (100%)

Sindrome de | Trazado de fondo: Enlentecido 2 (100%) | Atrofia localizada con | Retraso del neurodesarrollo:

hemiplejia Punta onda focal 2 (100%) encefalomalacia 2 Presente 2 (100%)

hemiconvulsion (100%) Alteracién neurocognitiva:
moderado 2 (100%)

Sindrome de | Trazado de fondo: Normal 2 (100%) Esclerosis hipocampal | Retraso del neurodesarrollo

epilepsia del 18bulo | Puntaonda focal 2 (100%) Unilateral 1 (50%) Ausente

temporal con Bilateral 1 (50%) Alteracion neurocognitiva:

esclerosis Moderada 2 (100%)

Sindrome de Sturge | Trazado de fondo: Desorganizado 1 Realce meningeo 1 Retraso del neurodesarrollo

Weber (100%) (100%) Presente 1 (100%)

Punta onda multifocal 1 (100%) Alteracion neurocognitiva:

Severa 1 (100%)

Un solo paciente resulto con criterios de compatibles con Sindrome de Sturge Weber, siendo de
sexo masculino con un intervalo de inicio de sintomas en la infancia a los 6 afios; la frecuencia de
crisis fue de 2-10 veces al dia, teniendo caracteristicas mixtas con crisis focales motoras tipo tdnicas
y generalizadas ténico atdnicas. El trazado de fondo fue desorganizado mostrando patréon punta
onda multifocal. Se encontrd en la evaluacidon imagenoldgica realce meningeo. Mostro retraso del




neurodesarrollo con alteracidén cognitiva de grado severo. Fue sometido a Callosotomia total con un
intervalo de tiempo de espera entre el inicio de sintomas y la intervencién quirdrgica fue entre 5-10
afios siendo de 2 afos. No tuvo controles postquirurgicos (control inadecuado) por lo que no se
pudo conocer su calificaciéon Engel (tablas 6,7,8).

Tabla 8: Caracteristicas quirurgicas y postquirurgicas de los sindromes de casuistica poco frecuente sometidos a

Callosotomia

Sindrome Callosotomia Intervalo inicio de Control Escala de Engel
sintomas — acto postquirurgico
quiruargico adecuado 6 1~ 2~
meses | afio | afios
Sindrome de espasmos Total 2 (100%) <1afio 2(100%) Adecuado 1(50%) | llla llla Ilb
infantiles epilépticos Media: 7 meses Inadecuado 1 (50%) (VNS)
Sindrome  miocldnico Total 1 (50%) 1-5 afios: 1 (50%) Adecuado 1 (50%) | llb Ilb Ilb
atdénico 2/3 anteriores 1 5-10 afios: 1 (50%) Inadecuado 1 (50%)
(50%) Media: 3 afios 10 meses
Sindrome de hemiplejia Total 2 (100%) 10-15 afios: 1 (50%) Adecuado 2 (100%) | la la la
hemiconvulsion >20afios 1 (50%)
Media: 17 afios 11 meses Ilb b b
Sindrome de epilepsia Total 1 (50%) 10-15 afios: 1 (50%) Adecuado 1 (50%) | lla lla lla
del I6bulo temporal con 2/3 anteriores 1 >20afos: 1 (50%) Inadecuado 1 (50%)
esclerosis (50%) Media: 22 afios 7 meses
Sindrome de Sturge Total 1 (100%) 5-10 afios: 1 (100%) Inadecuado 1 No corresponde
Weber 2 afios (100%)

Se decidid comparar la respuesta de los pacientes con controles postquirdrgicos adecuados
sometidos a Callosotomia denominandose a aquellos con calificacion Engel mayor o igual a IV como
nula o mala respuesta a la Callosotomia y compardndolo con aquellos con calificacién menor, los
que fueron denominados como buena respuesta. Se evidencio que de los 62 pacientes con controles
postquirdrgicos adecuados 47 pacientes tuvieron valoraciones en la escala de Engel entre laa llay
15 tuvieron resultados de Engel IV, por lo que de forma global se evidencia un 75.80% de respuesta
favorable de la Callosotomia en comparacion de un 24.20% con respuesta nula o mala. Es de
mencionar que un 11.11% tuvo una respuesta excelente con ausencia total de crisis (Engel la) tras
procedimiento (tabla 9).

Tabla 8: Comparacion de la respuesta postquirdrgica de los pacientes con controles adecuados sometidos a Callosotomia

Escala Engel
la lla b Iid lla IVa IVb
Pacientes con controles 7 1 20 2 17 10 5
adecuados
Respuesta a Callosotomia Buena: 47 Mala: 15

Se decidié realizar ademas la comparacién entre la respuesta de la Callosotomia entre los pacientes
con controles postquirdrgicos adecuados intervenidos en la adultez y los intervenidos en la
adolescencia y edades menores, tomando para este analisis de forma arbitraria el punto de corte a
los 15 afos, independientemente del inicio de sintomas a fin de determinar el prondstico entre
ambos grupos etarios. obteniéndose los siguientes resultados:




Se encontré que unos 29 pacientes se operaron en la adultez (15 afios a mas) y tuvieron control
postquirdrgico adecuado, de los cuales 21 fueron sometidos a Callosotomia total y 8 pacientes a
Callosotomia 2/3 anteriores. 2 pacientes (20%) del grupo de Callosotomia 2/3 anteriores obtuvieron
calificacion Engel IV a mads (uno para IVa y otro IVb) mientras en el grupo de Callosotomia total 2
pacientes (9.52%) obtuvieron calificaciéon Engel IV a mas (dos para IVa), evidencidndose una mejor
respuesta en este grupo etario para Callosotomia total en relacién a Callosotomia 2/3 anteriores
(grafico 46).

En el grupo que correspondié a pacientes intervenidos a edades menores de 15 afios, se encontrd
que unos 32 pacientes tuvieron controles adecuados de los cuales 25 fueron sometidos a
Callosotomia total y 7 pacientes a Callosotomia 2/3 anteriores. Un paciente (14.28%) obtuvo
calificacion Engel IV a mas (IVb) mientras que en el grupo de Callosotomia total 9 pacientes (36%)
obtuvieron calificacién Engel IV a mds (siete para IVa y dos para IVb), evidencidndose mejor
respuesta a la Callosotomia 2/3 anteriores frente a la total; sin embargo, este resultado puede ser
discutible ya sea por la gravedad o por la ya de por si por la pobre pronostico que llevo en primer
lugar a elegir esta intervencidn especifica (grafico 46).

Sin embargo cuando se compara ambos grupos etarios se evidencia que existe una tendencia a tener
mejores resultados en aquellos operados a edades mas tardias frente a las mas tempranas,
evidenciandose un 86.20% (25 de 29 pacientes) de buena o aceptable respuesta en el grupo de
operados entre los 15 a mas aflos en comparacion a un 68.75% (22 de 32 pacientes) del grupo de
operados en menores de 15 afos; esto nuevamente, puede ser influenciado por la gravedad del
cuadro que conllevo a los pacientes a ser intervenidos a edades mas tempranas en comparacion a
cuadros menos severos que pudieron ser intervenidos a edades mas tardias y por ello tener mejor
respuesta por tener mejor pronostico (grafico 46).

Grafico 46 Comparacion de respuesta a Callosotomia entre pacientes operados en
mayores y menores de edad (punto de corte 15 afios) independiente del diagnostico
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Finalmente se procedié a evaluar la respuesta quirurgica de los pacientes con diagnostico
sindrémico y que contaban con controles adecuados. Se encontraron 26 pacientes pacientes con
controles adecuados distribuidos en 7 diagndsticos sindromicos de los cuales el que tuvo mayor
prevalencia fue el sindrome de Lennox Gastaut con 15 pacientes con controles adecuados de los
cuales el 80% (12 pacientes) mostro una buena respuesta al tratamiento quirdrgico frente al 20%
qgue no obtuvo beneficio. El Sindrome de epilepsia hipermotora tuvo 4 pacientes con controles
adecuados de los cuales todos tuvieron buena respuesta a la Callosotomia, resultado que se repitié
con el Sindrome de encefalopatia epiléptica temprana infantil y el Sindrome de hemiplejia
hemiconvulsion ambos con 2 pacientes con controles adecuados para cada uno y todos con buena
respuesta al tratamiento. De forma aislada se presentd un solo caso con controles adecuados para
cada uno de los siguientes sindromes: Sindrome de espasmos infantiles epilépticos, el Sindrome
miocldnico atdénico y el Sindrome de epilepsia del I6bulo temporal con esclerosis, todos con una
buena respuesta al tratamiento quirurgico (tabla 9).

Tabla 9: Respuesta postquirurgica de los diagndsticos sindrémicos de los pacientes con controles adecuados sometidos a
Callosotomia

Sindrome Pacientes con Buena respuesta Mala respuesta Porcentaje de
controles adecuado (Engel I a lll) (Engel IVa a mas) respuesta

Sindrome de Lennox Gastaut 15 12 3 80%
Sindrome de epilepsia hipermotora 4 4 0 100%
Sindrome de encefalopatia epiléptica 2 2 0 100%
temprana infantil

Sindrome de espasmos infantiles epilépticos 1 1 0 100%
Sindrome mioclénico aténico 1 1 0 100%
Sindrome de hemiplejia hemiconvulsion 2 2 0 100%
Sindrome de epilepsia del I6bulo temporal 1 1 0 100%
con esclerosis

DISCUSION

Las primeras aproximaciones de la Callosotomia como tratamiento quirurgico paliativo para el
control de las crisis epilépticas fueron de los trabajos hechos por el Dr. van Wagenen (16), quien
desde 1940 reportaba que aquellos pacientes sometidos a Callosotomia evidenciaban menos crisis
epilépticas. Posteriormente ya en la década de 1960 es cuando se realizan una serie de estudios en
pacientes con epilepsia refractaria en los cuales demostré que la Callosotomia sumado a la
medicacidn limitaba la propagacidn de la actividad ictal de un foco cortical (17), siendo de alli punto
de partida para numerosos trabajos que evidenciaban la efectividad de este procedimiento para
reducir la frecuencia y la gravedad de las convulsiones en pacientes seleccionados adecuadamente.
Dada la utilidad que demuestra este procedimiento quirdrgico y en vista de la amplia casuistica
neuroldgica que tiene la Fundacion Centro Colombiano de Epilepsia y Enfermedades Neuroldgicas
Jaime Fandifio Franky — FIRE, es que se decide realizar el presente estudio que consistid en evaluar
todos los pacientes sometidos a Callosotomia durante el periodo 2010- 2020 a fin de describir las
caracteristicas clinico eléctricas e imagenoldgicas, su asociacion sindromica y su respuesta
terapéutica frente al procedimiento quirdrgico.



De forma global este centro se registré durante el periodo 2010 2020 unos 106 procedimientos de
Callosotomias de las cuales la mayoria correspondid a pacientes de sexo masculino y procedentes
de la costa atlantica en especial del departamento de Bolivar explicable ya que es el departamento
donde se encuentra la institucidn, sin embargo contrasta por la gran cantidad de pacientes de sexo
masculino, esto teniendo muchas interpretaciones, tanto socioecondmicas desde el acceso a salud
hasta la etiologia de determinados sindromes (18). De evidencio que hubo mas procedimientos en
los aflos 2013 y 2017 sin una causa que lo explique, pero se encontrd un descenso notorio en el afio
2020 esto debido a la pandemia de COVID19 que restringid aquellas intervenciones quirdrgicas
programadas (grafico 1,2,3).

Nuestro estudio arrojo que se realizaron mas Callosotomia en el grupo etario que inicio sus sintomas
en la infancia (1 mes a 2 afios) lo que corresponde a la edad en la que la mayoria de encefalopatia
epilépticas con farmacorresistencia hacen su aparicion (19). El intervalo de afios entre el inicio de
sintomas hasta la intervencién quirdrgica era mayor a medida que el inicio de sintomas era mas
tardio, por el contrario, a menor edad de inicio de sintomas el intervalo era mas corto, lo cual es
corroborado por estudios que de forma independiente evaluaron a pacientes tanto nifios y adultos
gue encontraron esta diferencia (23,24) lo que se evidencia en la tabla 1.

La poblacidn etaria de inicio de sintomas en la etapa neonatal cursé con un inicio en los 2 primeros
dias de vida en su mayoria crisis mixtas todas con componente tdnico, frecuenciaictal de 2-10 veces
al dia, trazado de fondo en VEEG en su mayoria enlentecido con actividad punta onda focal,
presencia de atrofia ya sea difusa o localizada y con retraso del neurodesarrollo moderado. La
mayoria de estudios de Callosotomias no dividen por grupo etario de inicio de crisis de forma
especifica (24,25). Todos los pacientes fueron sometidos a Callosotomia total, uno de ellos requirié
posterior implantacién de VNS, cursando con peor prondstico con un Engel IVa mientras que el resto
de pacientes mostro tendencia a mejoria en la calificacion Engel tras los 6 meses 1 afio y 2 afios, lo
gue evidencia una buena respuesta en el control de crisis de forma global en este grupo etario. Solo
3 pacientes de los 8 fueron clasificados en sindromes, siendo el Sindrome de Encefalopatia
epiléptica y del desarrollo temprano infantil el inico que cumplié con los criterios diagndsticos.

La poblacién etaria de inicio de sintomas en la etapa infantil fue la mas amplia del estudio con mas
del 70% de los pacientes con inicio de sintomas antes del afio lo que concuerda con lo hallado en
estudios retrospectivos (26,27) y en la revision hecha por Graham y colaboradores (28). Los tipos de
crisis registrados mas frecuentes fueron generalizadas y en combinacién con crisis focales con un
predominio de componente tdnico y en menor medida atdnico, que concuerda con lo hallado por
Oguni (25) y difiere con lo encontrado por Simonds (27), en su mayoria las crisis fueron en un
promedio de 2-10 por dia. Se asocié con un VEEG trazado de fondo mayormente enlentecido y con
presencia de actividad interictal dada por punta onda focal y punta onda generalizada con un
predominio discreto de actividad focal concordante con Oguni (25). La mayoria presento resultados
imagenoldgicos negativos y retraso del neurodesarrollo con alteracién cognitiva moderada, lo que
concuerda con la mayoria de estudios (26,29). La mayoria (31 pacientes) fueron sometido a
Callosotomia total, con casos aislados de neuroestimulacién ya sea pre o post Callosotomia,
evidenciandose tendencia a mejoria a medida que transcurre el tiempo teniendo mas de un 70% de
resultados con reduccién de crisis aceptable (Engel I-111), lo que coincide con la mayoria de estudios
(28,29,30). Si bien la mayoria de pacientes no pudieron ser clasificados en un determinado
sindrome, 27 de 49 pacientes si pudieron ser clasificados, destacando el sindrome de Lennox



Gastaut como el mas frecuente y con marcada diferencia frente a otros sindromes como sindrome
de hemiplejia hemiconvulsién o el sindrome de espasmos infantiles epilépticos, resultados similes a
la literatura (14,15,31).

En relacién al grupo de pacientes con sintomas que inician en la etapa de la nifiez, la mayoria inicio
sintomas entre los 3 a 5 afios con crisis generalizadas y en combinacidn con crisis focales, teniendo
entre sus caracteristicas mds frecuente a las crisis tonico atdnicas lo cual concuerda con los estudios
de Oguni (25) y Thohar (30); la frecuencia de crisis mayoritaria fue de 1-2 veces al dia, frecuencia
gue tiende a repetirse en todos los grupos etarios. El trazado de fondo en el VEEG fue de tipo
estructurado con presencia de actividad interictal dada por punta onda focal en su mayoria lo cual
entra en discrepancia con la mayoria de trabajos (25,26, 30) en los cuales reportan que pacientes
de este grupo etario los hallazgos eléctricos interictales son de tipo generalizado. Al igual que en el
grupo etario infantil, los hallazgos imagenoldgicos fueron negativos y en la gran parte de pacientes
existié un retraso del neurodesarrollo con alteracidn cognitiva moderada, lo que concuerda
nuevamente con la mayoria de estudios (26,29). 21 de 29 pacientes fueron sometidos a
Callosotomia total, nuevamente con casos aislados de neuroestimulacion ya sea pre o post
Callosotomia teniendo en este grupo mas de un 80% de buenos resultados con un Engel entre | - lI,
siendo superior con relacion al grupo etario infantil presumiblemente por la naturaleza del tipo de
crisis o del VEEG interictal; sin embargo, se observé que hubo un aumento discreto de los pacientes
con mal control post operatorio con relacidn al control de los 6 meses (1 paciente) y a los 2 afios (3
pacientes). La enorme mayoria de pacientes no pudieron ser clasificados sindromicamente; sin
embargo,4 pacientes de 21 fueron clasificados como sindrome de epilepsia hipermotora; que, si
bien no es muy frecuente, constituye un porcentaje rescatable de los pacientes referidos a centros
especializados (32).

En el grupo etario de inicio de sintomas en la etapa de la adolescencia y adultez se obtuvieron 7
pacientes de los cuales la mayoria tuvo inicio de sintomas entre los 12 a 18 afios con una vez mas,
frecuencia de 2-10 crisis por dia, teniendo este grupo etario las crisis de tipo focal como las mas
frecuentes y teniendo entre sus caracteristicas a las crisis focales de tipo motor tanto ténico, clénico
como con automatismos y las hipermotoras entre las mas destacables. En el VEEG el patron de
fondo era estructurado con presencia de actividad interictal tipo focal con hallazgos imagenolégicos
compatibles con lesiones unilaterales ya sea encefalomalacia, esclerosis hipocampal y malformacion
del desarrollo cortical. No hubo casos con alteracién del neurodesarrollo, pero si con alteracién
cognitiva en grado limitrofe y leve. Nuevamente la mayoria se sometié a Callosotomia total con una
excelente respuesta postquirlrgica ya que todos los pacientes cursaron con una calificacion Engel
de I—Ill, manteniéndose estable los resultados en los controles a los 6 meses, 1 afio y 2 afios. La
mayoria de pacientes no pudieron ser clasificados en un determinado sindrome, teniendo casos
aislados de sindromes de epilepsia hipermotora y de sindrome de epilepsia del [6bulo temporal con
esclerosis No se encontraron estudios que especificamente evallen a la poblacidn con inicio en este
intervalo de la vida; siendo presumiblemente debido a que este procedimiento esta orientado a
pacientes con inicio de crisis a edades previa a la adolescencia independiente de la edad a la que se
sometieron a cirugia; eso debido a que en este grupo etario las causas obedecen a etiologias focales
de tratamiento resectivo curativo frente al tratamiento paliativo que ofrece la Callosotomia.

En nuestro trabajo la mayoria de pacientes no pudieron ser clasificados en sindromes especificos,
teniendo a 40 pacientes (43%) que cumplieron criterios para ser clasificados en determinados



sindromes y dentro de los cuales, la mayoria (23 pacientes, 24.73% del total) fueron clasificados
como sindrome de Lennox Gastaut, siendo el sindrome mas frecuente encontrado en nuestro
estudio, seguido en menor cuantia por el Sindrome de epilepsia hipermotora y con un 3.23% (3
pacientes) a los pacientes con el Sindrome de encefalopatia epiléptica y del desarrollo temprano
infantil, presentando de forma aislada a a Sindrome de espasmos infantiles epilépticos, Sindrome
miocldnico aténico, Sindrome de hemiplejia hemiconvulsion y al Sindrome de epilepsia de I6bulo
temporal con esclerosis y un solo caso (1.08%) lo obtuvo el Unico paciente con el Sindrome de Sturge
Weber (grafico 36).

El sindrome de Lennox Gastaut tuvo como caracteristicas ser predominante del sexo masculino,
iniciar en la infancia con una media de 13.6 meses, frecuencia de 2 a 10 crisis por dia en su gran
mayoria. Todas las crisis fueron generalizadas con un gran porcentaje (68.57%) puras y el resto en
combinacidn destacando las ténicas y ténico atdnicas como las mas frecuentes y asociado en menor
medida a ausencias atipicas (6 de 23 pacientes), teniendo estos hallazgos clinicos similares a los
encontrados en previos estudios (31,33,34,37). En el VEEG por criterio diagnostico todos los
pacientes tuvieron trazado interictal punta onda lenta, siendo el tipo punta onda lenta mas
frecuente que el polipunta onda lenta y el trazado de fondo enlentecido, similar a lo hallado por
Asadi y Hughes (33,34); sin embargo, en nuestro estudio no se reporté la presencia de actividad
rapida en el VEEG para este sindrome. La mayoria de pacientes tuvieron estudios imagenoldgicos
con presencia de alteracion ya sea como atrofia difusa, localizada con encefalomalacia o
malformacion del desarrollo cortical, lo que se asemeja en menor porcentaje a lo hallado en
estudios previos (35,36), esto debido probablemente a subdiagnostico de lesiones compatibles con
malformaciones del desarrollo cortical ya que anteriores estudios, estos fueron frecuentes. La
mayoria de pacientes mostro un retraso del neurodesarrollo con alteracidn cognitiva moderada y
en menor frecuencia severa, lo que discrepa con lo hallado con Trevathan quien hallo un grado de
discapacidad severa como la mas prevalente en su estudio de pacientes en su estudio descriptivo
del sindrome de Lennox Gastaut (31), esto sin considerar si fueron sometidos a tratamiento
quirdrgico, lo que podria ser la causa de esta discrepancia. La mayoria de pacientes fueron
sometidos a Callosotomia total; el tiempo transcurrido entre el inicio de sintomas y la intervencién
fue en promedio 6 afios, evidencidandose que un 80% de pacientes mostraron una calificacién Engel
I alll, lo cual se asemeja a lo encontrado por Asadi y Kasasbeh (33,37).

5 pacientes reunian criterios para sindrome de epilepsia hipermotora, la mayoria de inicio en la
nifiez con una frecuencia de crisis 1 a 2 por semana, cursando con crisis focales hipermotoras en el
suefio en su totalidad, trazado de fondo estructurado y patrdn interictal tipo punta onda focal y con
la mayoria de hallazgos imagenoldgicos negativos para lesion, lo que se asemeja a lo encontrado
por Bisulli y colaboradores en sus estudios de este sindrome (38,39). La respuesta tras la
Callosotomia fue muy buena con un Engel llb a los 2 afios.

Se encontraron 3 pacientes con sindrome de encefalopatia epiléptica temprana infantil, todos ellos
de sexo femenino con una media de inicio de cuadro a los 8 dias de nacido, una frecuencia ictal de
2 a 10crisis por dia y todas ellas de tipo generalizadas con componente ténico y focal motor, trazado
de fondo desorganizado y con presencia de actividad interictal tipo polipunta onda generalizado,
multifocal y punta onda multifocal. Todos tuvieron alteracién estructural en las imdgenes
evidenciando encefalomalacia y atrofia difusa. Todos con retraso del neurodesarrollo y discapacidad
cognitiva moderada. Todos intervenidos de Callosotomia total con una media de 2 afios desde inicio



de sintomas; solo 2 de ellos tuvieron controles teniendo respuesta aceptable con llb y llla al afio. No
hubo similitud de las caracteristicas eléctricas a las que hace mencién Fusco y colaboradores en su
estudio de encefalopatia epiléptica temprana infantil (40), lo que se considera debido al tiempo
trascurrido desde el inicio de sintomas y los estudios realizados que se presume modifico el brote
supresion esperado.

De forma aislada se encontraron 2 casos compatibles con sindrome de espasmos infantiles
epilépticos con inicio en la infancia y media de 5 meses, clinica de crisis motoras generalizadas tipo
espasmos y presencia de hipsarritmia en el trazado de fondo y actividad interictal multifocal tipo
punta onda y polipunta onda, uno con hallazgo de atrofia difusa en estudios de imagenes. Los dos
cursaron con retraso del neurodesarrollo y discapacidad cognitiva moderado. Ambos casos
sometidos a Callosotomia total en un promedio de lapso de 7 meses desde el diagndstico, teniendo
solo uno de ellos controles postquirdrgicos con aceptable respuesta con un Engel llla pero
requiriendo de forma posterior implantacion de VNS logrando un Engel llb. Este grupo resulta muy
pequefio para comparar con otros trabajos, resaltando solo que hubo una aceptable respuesta al
tratamiento quirurgico siendo intervenidos cuando cuadro clinico era compatible con este sindrome
y no evoluciono a sindrome de Lennox Gastaut como es frecuente (31,33,34,37).

Se encontraron2 pacientes con cuadro de sindrome miocldnico atdnico, con una media de inicio de
sintomas a los 4afios y 7 meses y crisis motoras generalizadas tipo miocldnicas atdnicas, trazado de
fondo enlentecido y actividad interictal generalizado tipo punta o polipunta onda. No registraron
alteraciones en imagenes o tuvieron alteracién en el neurodesarrollo, cursando con discapacidad
cognitiva leve. Se realizo Callosotomia 2/3 anteriores en uno y total en el otro, teniendo este ultimo
control adecuado postquirdrgico cursando en un Engel lla. Cabe resaltar que la gran mayoria de
estudios que sefialan a la Callosotomia como opcidn terapéutica lo hacen en base al tipo de crisis y
en especial cabe destacar los estudios de Luat y Lancman en los que se evidencia una excelente
respuesta de la Callosotomia frente a las crisis miocldnicas y atdnicas; desprendiéndose que, en este
sindrome y en base a nuestro estudio, este procedimiento otorga una considerable arma
terapéutica.

Se encontraron 2 pacientes con sindrome de hemiplejia hemiconvulsion, operados en la vida adulta con
un inicio de sintomas en promedio a los 7.5 meses, todos con crisis focales motoras y antecedente de
hemiplejia de inicio subito con inicio de crisis epilépticas posterior a episodio febril. Trazado de fondo
enlentecido con presencia de actividad interictal tipo punta onda focal, con zonas de encefalomalacia
localizada y con retraso del neurodesarrollo con deterioro cognitivo moderado. Los pacientes cursaron con
tratamiento farmacoldgico sin respuesta por lo que fueron sometidos a Callosotomia a edad adulta con una
media de 17 afios y 11 meses, teniendo una adecuada respuesta resaltando que uno de ellos curso con
remision total de las crisis. Cabe resaltar que en este sindrome la Callosotomia no es el tratamiento quirdrgico
electivo (43), sin embargo, este estudio demuestra que hay una buena respuesta y podria considerarse como
una alternativa terapéutica.

Se encontraron 2 casos de sindrome de epilepsia del I6bulo temporal con esclerosis hipocampal, los cuales
iniciaron las crisis a los 6-7 afios en promedio, cursando los dos con crisis focales motoras con automatismos,
trazado de fondo normal y actividad interictal punta onda focal, no teniendo retraso del neurodesarrollo, pero
si alteracion cognitiva moderada. Imagenoldgicamente y por definicidn tuvieron esclerosis hipocampal, la que
fue bilateral en la mitad de casos. Intervenidos de forma muy tardia con una media de 22 afios desde inicio
de sintomas constituyo el grupo con mayor tiempo de intervencién desde inicio de sintomas. Un solo paciente



tuvo control postquirdrgico con disminucidn considerable de crisis. La Callosotomia no es el tratamiento de
eleccidn en esta patologia; sin embargo, se evidencio que tuvo una respuesta terapéutica aceptable.

Un solo caso se encontré compatible con sindrome de Sturge Webe de inicio a los 5 meses, con crisis focales
y generalizadas, trazado de fondo en el VEEG desorganizado y presencia de punta onda multifocal; retraso del
neurodesarrollo con alteracidon cognitiva severa y presencia en las imagenes por resonancia magnética
cerebral realce leptomeningeo. Intervenida de Callosotomia total a los 2 afios de inicio de sintomas, no tuvo
controles post operatorios por lo que no fue posible evaluar su respuesta al tratamiento.

Se evidencio que de 62 pacientes con controles adecuados, 47 cursaron con una calificacién
postquirdrgica Engel de | a lll, que resulta en un 75% de respuesta aceptable al tratamiento similares
resultados hallados por los trabajos de Park, Oguni, Arifin y Graham (24, 25, 28, 30), mostrando este
ultimo en su trabajo de revisidn un 50% de pacientes en Engel | y Il cuando cursaron con crisis
generalizadas, cifra que se asemeja a nuestro estudio con un 48.3% de pacientes que calificaron con
Engel | y Il. Nuestro trabajo demostré que de los pacientes que cumplieron criterios para ser
clasificados como sindromes y tuvieron controles postquirurgicos adecuados, todos los sindromes
cursaron con en su totalidad buena respuesta salvo en el sindrome de Lennox Gastaut que curso en
un 80% con una respuesta aceptable post quirurgica de Engel | a lll.

CONCLUSION

Nuestro estudio de los pacientes sometidos a Callosotomia durante 10 afos arrojo que la mayoria
inicid sus sintomas en la etapa infantil observando que la mayoria no pudieron ser clasificados
sindromicamente y en aquellos que reunian criterios para ser clasificados, el sindrome de Lennox
Gastaut fue el mas frecuente.

La reduccién de la frecuencia de las crisis de forma global tras la Callosotomia, fue buena con una
reduccion de mas del 70% y un 50% logro una reduccién muy significativa, por lo que se evidencia
que la Callosotomia es una opcion efectiva en el tratamiento de las epilepsias farmacorresistentes.
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Older Age in Subarachnoid Neurocysticercosis Reflects a Long Prepatent Period
May 2023. The American journal of tropical medicine and hygiene
Fernando Nateros, Edith Saenz, Herbert Saavedra y Col

ABSTRACT

Patients with subarachnoid neurocysticercosis (NCC) are usually older than those with parenchymal
disease. Whether this difference reflects a prolonged presymptomatic period or a delay in diagnosis
is not clear. From 408 eligible patients, we retrospectively compared the age at symptom onset in
140 patients diagnosed with parenchymal (pure viable or pure calcified) and subarachnoid NCC who
had a confirmatory image available not more than 2 years after the beginning of symptoms. Patients
with mixed (parenchymal and subarachnoid) NCC or those with parenchymal cysts at different
stages (viable and/or degenerating and/or calcified) were not included. After controlling by sex and
residence in rural endemic regions, the mean age at symptom onset in patients with subarachnoid
disease was 13.69 years older than those with viable parenchymal disease. A long incubation period
is @ major contributing factor to older age at presentation in subarachnoid NCC, independent of
delayed diagnosis or access to care.
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Figure 1. Using our virtual reality (VR) interface for data preparation and presentation in an epilepsy
surgical planning round. a) In the preparation step, a neurologist can mark electrodes’ endpoints in
a 3D brain using VR interactions. b) The system visualizes seizure propagation with different types
in time intervals for presentation.

ABSTRACT

We introduce RealityFlow, a virtual reality (VR) system designed to assist neurologists in a clinical
workflow of planning epilepsy surgery. RealityFlow offers 3D direct VR manipulation to prepare
data, integrates spatial and temporal information pieces for demonstration in a 3D space, and
introduces a novel visualization of seizure propagation to help neurologists analyze and present a
seizure spread and its types.

Index Terms: Human-centered computing—Virtual reality; Human-centered computing—Scientific
visualization; Humancentered computing—Visualization—Visualization techniques.
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INTRODUCCION

La limitacion en la eficacia y tolerabilidad de algunos tratamientos convencionales de diferentes
enfermedades neuroldgicas ha impulsado la busqueda de nuevas estrategias terapéuticas eficaces
y seguras, dentro de las cuales tenemos los productos a base de cannabis medicinal.

Los cannabinoides son considerados una herramienta complementaria y/o adyuvante en el control
sintomatico de diversas condiciones neuroldgicas crénicas, cuando otras terapias de primera linea
han fallado. En la actualidad, existe evidencia cientifica que apoya el uso de productos a base de
cannabis para el tratamiento de la epilepsia refractaria, entre otras condiciones neuroldgicas

A pesar de los multiples avances en el desarrollo de nuevos farmacos antiepilépticos, el porcentaje
de pacientes con epilepsia refractaria contintda siendo del 25 al 35%

La epilepsia refractaria es una condicidon crdnica, frecuente, costosa y discapacitante, predispone a
multiples comorbilidades neuropsiquidtricas, impacta significativamente en la calidad de vida del
paciente y aumenta la morbimortalidad relacionada con la epilepsia, ademas representa un reto
terapéutico que requiere un enfoque multidisciplinario.

En la actualidad, sabemos que las plantas de cannabis contienen mds de 100 compuestos
terpenofendlicos que se han denominado cannabinoides siendo los mas abundantes el delta-9-
tetrahidrocannabinol (A9-THC) y el cannabidiol (CBD), este ultimo tiene una farmacocinética
compleja, una biodisponibilidad variable y un alto porcentaje de interacciones medicamentosas, por
lo anterior, se han buscado diferentes alternativas terapéuticas y farmacoldgicas.

Algunos estudios han utilizado extractos de cannabis enriquecidos con CBD, que suelen tener una
proporcién de CBD:THC de 20:1, lo anterior esta justificado en diferentes hipdtesis que sugieren que
los efectos asociativos de todos los componentes de la planta, son mds eficaces que los productos
quimicos aislados como el CBD

Mds del 50% de los pacientes evaluados han mostrado una mejoria significativa en la frecuencia de
crisis, adicionalmente, se ha reportado una mejoria subjetiva en el comportamiento, la
comunicacion y algunas habilidades motoras

Los productos a base de cannabinoides han sido aprobados por la FDA, asi como por 23 paises
europeos y Canada.



FARMACOLOGIA DE LOS CANNABINOIDES EN LA EPILEPSIA

EI A9-THCy el CBD actuan através de receptores acoplados a proteina G que hacen parte del sistema
endocannabinoide y que se han denominado CB1 (expresado principalmente en neuronas del
sistema nervioso central y periférico) y CB2 (expresado principalmente en células del sistema
inmune)

Los receptores CB1 disminuyen la excitabilidad neuronal y la liberacién de neurotransmisores
modulando la apertura de los canales de potasio y bloqueando los canales de calcio

Los receptores CB2 estan implicados en la regulacién inmunoldgica por lo cual tienen un amplio
potencial terapéutico en varias enfermedades y sintomas, como nduseas, cancer, dolor, inflamacién
crénica, enfermedad cardiovascular, espasticidad, insomnio, ansiedad, psicosis y epilepsia.

El A9-THC es un agonista parcial de los receptores CB1/CB2 y aunque tiene un potente efecto anti-
inflamatorio, es el responsable de la mayoria de los efectos psicotrépicos, cognitivos vy
comportamentales del cannabis, por esta razén, no se han realizado muchos esfuerzos para
desarrollar el THC como un farmaco antiepiléptico, adicionalmente, en algunos modelos preclinicos,
el THC ha demostrado propiedades pro-convulsivantes

La mayoria de los estudios en epilepsia se han centrado en el CBD y su analogo denominado
cannabidivarina (CBDV). A diferencia del A9-THC, el CBD tiene muy baja afinidad por los receptores
CB1 y CB2 (lo anterior explicaria su baja actividad psicotrdpica), por lo cual es probable que el
mecanismo antiepiléptico del CBD sea independiente del sistema endocannabinoide

En la actualidad se desconoce el mecanismo de accidén exacto en epilepsia, sin embargo, se han
planteado algunas hipétesis:

-Modula el transportador ENT, el receptor GPR55 y el canal TRPMS, los cuales estan involucrados
en fendmenos de hiperexcitabilidad cortical

-Modula la activacion del receptor serotoninérgico 5HT1a, algunos receptores de glicina y el canal
TRPA1, los cuales ayudan a regular las concentraciones de calcio intracelular

-CBD es un potente inhibidor de ciertas enzimas hepaticas (CYP3A4, CYP2C9 y CYP2C19), por lo
anterior, inhibe el metabolismo de algunos farmacos antiepilépticos que utilizan el mismo sistema
de citocromos, potenciando sus propiedades antiepilépticas pero también sus efectos adversos, es
el caso del clobazam, topiramato, zonisamida y eslicarbazepina.

El CBD tiene una muy baja biodisponibilidad oral (menos del 10%), lo anterior esta explicado, en
parte, por un gran metabolismo de primer paso en el intestino y en el higado. La vida media de

eliminacion es de 18-32 horas, lo cual permite la administraciéon 1 o 2 veces al dia

Los efectos clinicos del cannabis son secundarios a interacciones complejas entre los diferentes
cannabinoides y no son consecuencia de un compuesto quimico aislado.

EFICACIA CLINICA

El A9-THC es anticonvulsivante en el 61% de los casos, pro-convulsivante en el 2.9% de los casos,
con respuesta mixta en el 2.9% de los casos y sin efecto significativo en el 32.4% de los casos.



El CBD y su homélogo CBDV son anticonvulsivantes en el 80.5% de los casos y sin efecto significativo
en el 19.5% de los casos. A diferencia del A9- THC, ninguin estudio preclinico demostré que el CBD y
el CBDV tuvieran propiedades pro-convulsivantes.

La FDA evalud 18 productos a base de cannabis que se comercializaban de manera libre para el
control de la epilepsia, encontrando que 8 no contenian CBD, 9 contenian 50% de las crisis y el 5%
logro libertad completa de crisis 30.

En el estudio de sindrome de Lennox-Gastaut, los pacientes evaluados tenian una edad entre 2 y 55
afios, el 46% logrd una reduccion de >50% de las crisis y el 6% logrd libertad completa de las crisis,
evaluaron la eficacia del CBD como terapia coadyuvante en pacientes con sindrome de Dravet y
sindrome de Lennox-Gastaut.

Un estudio publicado demostré que la respuesta terapéutica de un extracto de cannabis
enriquecido con CBD era independiente del uso de clobazam, sin embargo, en ese mismo estudio
se encontré que el clobazam si contribuia de manera significativa a los efectos sedativos del CBD

EFECTOS ADVERSOS

La mayoria de los efectos adversos son leves y transitorios y dependen en gran medida de las
interacciones farmacoldégicas con otros medicamentos, principalmente el clobazam, el topiramato,
la zonisamida y la eslicarbazepina (estas dos Ultimas no estan disponibles en Colombia).

El porcentaje de efectos adversos es del 35% al 45%

Los efectos adversos mas frecuentes reportados en la literatura y que deben ser vigilados por el
médico tratante son:

1. Somnolencia y fatiga, principalmente en pacientes que reciben clobazam simultaneamente.

2. Cambios en el apetito (aumento o disminucién).

3. Cambios en el peso corporal (aumento o disminucidn de peso corporal).

4. Sintomas gastrointestinales como: ndusea, vomito, diarrea o estrefiimiento.

5. Irritabilidad y cambios en el comportamiento.

6. Cambios en el patrén de suefio, principalmente insomnio.

7. Elevacién de transaminasas y trombocitopenia, principalmente en pacientes que utilicen acido
valproico simultaneamente.

Los efectos mads graves incluyeron regresion del desarrollo, movimientos anormales y estatus
epiléptico.

Los datos a largo plazo de estudios sobre la exposicién prenatal y adolescente a productos de
cannabis indican, sin embargo, un posible efecto negativo y duradero en las funciones cognitivas y,
en particular, conductual. Ademas, se ha informado de la externalizacién de problemas de
comportamiento y una disminucién del coeficiente intelectual como resultado del consumo crénico
de cannabis.

POBLACION OBJETO

Cannabis esta aprobado como tratamiento coadyuvante en los siguientes casos:
Sindrome de Lennox Gastaut



Sindrome de Dravet

Complejo de esclerosis tuberosa

Otros sindromes como el trastorno por deficiencia de CDKL5 y los sindromes de Aicardi, Doose y
Dupl15q

En general, la evidencia de los estudios abiertos sugiere un efecto favorable del CBD como
tratamiento complementario para una serie de afecciones epilépticas graves y los ensayos
controlados para el sindrome de Lennox-Gastaut, el sindrome de Dravety el TSC brindan una imagen
mas clara del efecto positivo de CBD, en algunos casos incluso se correlaciona con la ausencia de
crisis.

Se informd una tendencia general positiva para la calidad de vida (particularmente en pacientes con
sindrome de Lennox-Gastaut), el comportamiento del suefio (particularmente en pacientes con
sindrome de Dravet) y el comportamiento adaptativo.

FORMA DE ADMINISTRACION

Se administra por via oral distribuido en dos tomas y con una dosis inicial de 5 mg/kg/dia. La dosis
puede incrementarse de forma gradual hasta llegar a 20 mg/kg/dia.

El medicamento viene en una solucién oral de 100 mg/ml

Se recomienda una estrategia de iniciar con dosis bajas y aumentar progresivamente. Una dosis
inicial de 5 mg/kg/dia, dividida en dos tomas se considera adecuado. Esta dosis debe aumentarse a
10 mg/kg/dia después de dos semanas de tratamiento. A partir de entonces, la respuesta del
individuo debe observarse cuidadosamente.

El tiempo de observacion requerido depende estrictamente de la frecuencia inicial de las crisis antes
de la administracién de CBD.

Se debe tener especial cuidado si se administra tanto CBD como clobazam, ya que la adicion de CBD
puede provocar un aumento (hasta cinco veces) en su metabolito, N-desmetilclobazam. Un nivel
téxico de benzodiacepinas puede manifestarse como fatiga, somnolencia, ataxia, disminucion de la
funcién cognitiva o cambios de comportamiento. Clinicamente, estos son dificiles de distinguir de
los posibles efectos adversos del propio CBD vy, por lo tanto, se recomienda controlar los niveles de
clobazam/N-desmetilclobazam en la medida que sea posible.

Se debe realizar una monitorizacion basal del farmaco terapéutico antes de la administracién de
CBDYy, posteriormente, después de cada aumento. Si se observa un aumento significativo en el nivel
de benzodiacepinas, la dosis de clobazam debe reducirse.

Se recomienda realizar un seguimiento de las concentraciones séricas de todos los farmacos al
iniciar el tratamiento con CBD como base para el ajuste de dosis adecuado. Esto incluye farmacos
psicotrépicos (estabilizadores del estado de animo, antidepresivos y antipsicéticos) con el fin de
revelar posibles interacciones farmacocinéticas o las razones de los efectos clinicos deficientes o los
efectos adversos.



CONCLUSION

Teniendo en cuenta la literatura actual este extracto podria ser utilizado como terapia coadyuvante
(no debe ser utilizado como monoterapia) en pacientes mayores de 2 aifos que no tengan historia
de enfermedad hepdtica grave y que cumplan los criterios diagndsticos de epilepsia refractaria
propuestos por la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE).

En Colombia cuenta con aprobacién INVIMA que se detalla en el anexo de este documento
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ANEXO
REGISTRO SANITARIO ESTADO FORMA PRESENTACION | INDICACION
DEL FARMACEUTICA | COMERCIAL
REGISTRO
INVIMA Vigente Solucioén oral Cajaconl Tratamiento adyuvante de
2020M0019590 frasco de las crisis asociadas con el
vidrio ambar Sindrome de Lennox-
tipo iii por 60 Gastaut y el Sindrome de
ml. Dravet en pacientes de 2 o
mas afios que no han
respondido a
combinaciones
convencionales de terapias
anticonvulsivas quienes
persisten con 2 o mas
episodios convulsivos por
semana. Los diagndsticos
deben ser confirmados por
el especialista.
INVIMA vigente capsula Cannabidiol Tratamiento adyuvante de
2022M0020699 100 mg las convulsiones asociadas
capsulas de con el Sindrome de
liberacién no Lennox-Gastaut y el
modificada Sindrome de Dravet en
1.0000u / caja | pacientes de 2 o mas afios
x 10 - caja por | que no han respondido a
10 capsulas combinaciones
blandas en un | convencionales de terapias




blister

anticonvulsivas quienes

aluminio / persisten con 2 0 mas

aluminio episodios convulsivos por
semana. Los diagndsticos
deben ser confirmados por
el especialista.

INVIMA 2022M002700 | vigente capsula Cannabidiol Tratamiento adyuvante de
200 mg las convulsiones asociadas
capsulas de con el Sindrome de
liberacién no Lennox-Gastaut y el
modificada Sindrome de Dravet en
oral capsula pacientes de 2 o mas afios

1.0000u / caja
x 10 - caja por
10 capsulas
blandas en un
blister
aluminio /
aluminio

gue no han respondido a
combinaciones
convencionales de terapias
anticonvulsivas quienes
persisten con 2 0 mas
episodios convulsivos por
semana. Los diagndsticos
deben ser confirmados por
el especialista.

Tomado de bibliografia 1.




NEURALGIA DEL TRIGEMINO
Dr. Harold Marrugo Gémez — Médico APECIN

Fundacion Centro Colombiano de Epilepsia y Enfermedades Neurolégicas - FIRE

La neuralgia del trigémino o “tic douloureux”, es un dolor paroxistico, unilateral o bilateral,
lancinante, dura pocos segundos, ocurre por estimulos sensores en una o varias ramas del nervio
trigémino. No hay déficit neuroldgico.

Puede presentarse como estatus trigémino: Serie rapida de espasmos ocasionado por estimulos.
Manejo con carbamazepina iv o Fenitoina.1

Hace parte de los sindromes de compresién neurovascular:

- Debido a la compresion de nervios en la zona de entrada de la raiz.

- En el caso del trigémino en la zona de salida de raiz (zona Obersteiner-Redlich), el punto
donde hay un cambio de oligodendrocitos por células de schwann.

- Estos sindromes ocurren en los pares craneales V, VI, VII, VIII, IX, X y XI.1

HISTORIA

El médico arabe Jurjani en el siglo X, lo describié como un dolor facial paroxistico. El médico inglés
John Locke en el siglo XVII describid los sintomas de la neuralgia del trigémino en la esposa del
embajador de inglés de Francia, quien después tratd con una serie de 8 rondas de lavados gastricos,
segln reportd con mejoria de los sintomas. Trousseau in 1853 sostenia que la neuralgia del
trigémino consiste en una conduccidon anormal de los impulsos nerviosos, analoga la epilepsia, por
lo que lo denomino neuralgia epileptiforme.

e 1942: Bergouignan usé fenitoina por primera vez de manera fortuita, logrando un buen
control de los sintomas.

e 1962: uso de carbamazepina, mas eficacia, menos toxicidad.

e 1959: James Gardner 1959 realizd la primera descompresion microvascular, en la que
describid separar el vaso sanguineo del trigémino y colocar entre los dos componentes una
pieza de gelfoam, procedimiento que después se popularizo y refino por Peter Jannetta, con
la ayuda del microscopio.

EPIDEMIOLOGIA

Incidencia anual de 4/100000, edad de presentacion mayor de 50 afios (promedio 63), presenta
periodos libres de dolor, con tendencia a remision espontanea. 2% de los pacientes con MS tienen
neuralgia del trigémino, y 18% de los pacientes con clinica bilateral, presentan MS.3 En nuestro
centro, del afio 1989-2022 se ha atendido 139 casos de neuralgia del trigémino, siendo la
distribucidn de sexo de 65% mujeres y 35% hombres, con mayor incidencia por grupo etario de 70



en personas de 60 afios y mas, seguidos por 44 en personas de 45-59 afios, 23 en personas de 27-
44 afios, 1 en personas de 5-14 ailos y 1 en personas menores de 5 afios.

FISIOPATOLOGIA

Se teoriza que ocurre por transmision efactica desde fibras A parcialmente desmielinizadas, a fibras
A-Delta y D. Esto ocurre compresién neurovascular (SCA 80%, en menor medida, arteria primitiva
persistente, y arteria basilar dolicoectatica), también puede ser causado por tumores de la fosa
posterior y esclerosis multiple en el tallo cerebral.

TUMORES
Incidencia menos de 0,8%,

- Tumores fuera de la boveda del craneo carcinoma nasal (analgesia y dolor facial atipico).
- Tumores de la fosa media (meningioma, schwannoma (tumor primario del ganglio
gasseriano), adenoma pituitario).
- Tumores de la fosa posterior (schwannoma vestibular (neuralgia contralateral))
Pacientes con tumores y neuralgia del trigémino, presentan dolor facial atipico (constante, o
pérdida sensorial, edad de inicio temprana), el cual no responde a carbamazepina.1,2,4

EVALUACION
Historia

- Localizacidon del dolor, determinar el inicio de los sintomas y mecanismos (el paciente puede
no recordar la fecha, pero comiunmente referird de manera anecdética como inicio el dolor).
Determinar si hay intervalos de algesia, evaluar si la medicaciéon hace efecto, plantear
diferenciales y determinar de acuerdo a la clinica si es atipico.

- Al examen fisico evaluar sensacidn de las 3 ramas, Maseteros y Pterigoideos.5,6

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Carbamazepina, siendo esta la primera eleccion de manejo farmacolégico, con buen control de los
sintomas, pero con la necesidad de incrementar la dosis, a medida que la enfermedad progresa,
llegando hasta la maxima dosis tolerable, por la intensidad del dolor, que llega hasta el punto de no
ser tolerable este curso puede llegar a ser hasta poco mas de 1 afio. otras opciones terapéuticas son
oxcarbazepina, Baclofeno, Gabapentina, otros (fenitoina, Capsaicina, Clonazepam, Lamotrigina,
amitriptilina (dolor facial atipico), toxina botulinica, Lidocaina en spray nasal).1



TRATAMIENTO QUIRURGICO:

Existen 2 tipos principales de manejo quirdrgico para neuralgia del trigémino, estos son los
procedimientos percutaneos, radiocirugia y la descompresién microvascular.

Procedimientos percutaneos, los cuales consisten en crear una lesidén a las fibras aferentes del
nervio afectado, son el método indicado cuando el paciente tiene contraindicaciones quirurgicas
como inestabilidad hemodinamica, edad avanzada (mayores de 35 afios), o cuando la etiologia de
la neuralgia del trigémino es esclerosis multiple. Entre los métodos percutaneos se encuentran:

Rizotomia por radiofrecuencia, que es una de las técnicas percutdneas mas utilizadas en la
actualidad y consiste en crear una lesidn térmica en la rama sensitiva deseada del nervio trigémino,
aplicando la técnica de Hartel, se introduce una aguja a través del foramen ovale, dentro de la cual
hay un electrodo un con el que se hace ablacién de la rama deseada en el ganglio de Gasser. En 98-
99% de las ocasiones se obtiene alivio inmediato del dolor, esto se logra pues la lesién que se realiza
en el nervio causa hipoestesia.

Rizotomia con glicerol: consiste en hacer una lesién del ganglio de gasser o algunas de sus ramas,
por medio de glicerol, con un abordaje con la técnica de Hartel, se logra introducir glicerol en el
cavum de Meckel, manteniendo el farmaco en esta cavidad por un periodo de 1-2 horas, logrando
la ablacidn de la rama deseada del nervio trigémino. la mayoria de los pacientes experimentan alivio
inmediato después del procedimiento, otros de 1-2 dias, puede haber necesidad de realizar un
segundo tiempo, si no hay un alivio en un periodo de 7 dias posterior al procedimiento. El objetivo
de este método es crear una lesién en el nervio, que causa alivio del dolor por hipoestesia, pero
también puede causar pérdida de la sensibilidad en el drea inervada por la rama de interés.

Compresién por balon: Por medio de la técnica de Hartel, se inserta una aguja en el cavum de
meckel y dentro de esa aguja, se inserta un globo de Fogarty y se insufla, causando una presion
sobre el ganglio de gasser y descompresion dural. Se debe mantener la compresién en promedio
por 2 minutos. El alivio es inmediato posteriormente al procedimiento, en algunos casos hasta 2
dias después.

Radiocirugia: Consiste en crear una lesién en el nervio trigémino, por medio de radiacién. Indicado
en pacientes de edad avanzada, con pobre estado general, pacientes con anticoagulantes o que se
rehlUsan a someterse a otros métodos. Hay varios objetivos quirurgicos, el ganglio de Gasser, zona
de entrada de la raiz en el puente y la porcion retrogasseriana del nervio. Se aplica radiacién al
objetivo entre 60 y 90 Gy o 50 Gy en el caso de repeticién del tratamiento. Posteriormente al
procedimiento se debe continuar con el medicamento y removerlo gradualmente, ya que el efecto
de la radiocirugia demora de 4-6 semanas.



Descompresion microvascular: 1934, Walter Dandy propuso el abordaje retrosigmoideo

“En muchas instancias, el nervio estd unido o doblado por la arteria. Esta creo, es la causa del tic
douloureux”. W. James Gardner 1959, describié separar el vaso del nervio y colocar una pieza de
gelfoam entre los dos.9 El procedimiento se popularizé por Peter Jannetta, con el uso del
microscopio.10 En la actualidad es el método de eleccién principal, pues aborda la causa de la gran
mayoria de los casos de neuralgia del trigémino, la compresién de un vaso sanguineo, (mayormente
la arteria cerebelar superior), sobre el nervio trigémino en la zona de entrada de la raiz. Este
procedimiento se hace por un abordaje retrosigmoideo, y con ayuda de un microscopio, se logra
separar el vaso vaso que genera la injuria, del nervio y entre los dos, se coloca un material que los
separe, en la literatura, se indica teflon, pero también se puede colocar injerto autélogo de musculo,
logrando el mismo efecto.7
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INTRODUCCION

Aungue ya se describié en los primeros libros de medicina y ha sido investigada por generaciones
de médicos y especialistas en ciencias bdasicas, la hidrocefalia sigue siendo una de las enfermedades
mas complejas y oscuras a las que se enfrentan los neurocirujanos. Desafortunadamente, también
es una de las condiciones patoldgicas mas comunes que el neurocirujano pediatrico debe tratar en
bebés, nifios y adolescentes. En efecto, la hidrocefalia afecta a todos los grupos de edad, aunque se
presenta con caracteristicas clinicas distintivas, etiologias especificas, diferentes respuestas al
tratamiento y prondstico variable en las diversas fases de la vida. Sin embargo, a pesar de su aun
insuficiente conocimiento y de un tratamiento quirlrgico, cuya justificacidn se basa en una probable
interpretacion patogenética incorrecta, el manejo de la hidrocefalia se asocia con resultados
gratificantes en un gran porcentaje de sujetos operados. Las técnicas de derivacion de liquido
cefalorraquideo (LCR) interno o externo son los principales procedimientos utilizados en la practica
clinica. Son efectivos, pero aln lastrados por una alta tasa de fallas técnicas y bioldgicas que explican
por qué el tratamiento de la hidrocefalia puede ser un problema de por vida que requiere una gran
conciencia por parte del paciente y la familia, asi como un compromiso continuo por parte del
neurocirujano.

FISIOLOGIA DEL LCR

En el siglo pasado, el modelo de "flujo masivo" de la homeostasis del LCR fue el estandar en el que
la patogenia de la hidrocefalia tuvo la mejor comprensidn. En este paradigma, el LCR se excreta en
la PC de los ventriculos cerebrales, luego sale hacia el espacio subaracnoideo donde fluye y es
absorbido por las granulaciones aracnoideas en el drenaje venoso profundo. Este modelo establece
que la hidrocefalia se debe a la obstruccién de la circulacidn del LCR en cualquier lugar a lo largo de
la via antes mencionada.

Relativamente nuevo, otro “modelo hidrodinamico”, donde el papel de las pulsaciones
intracraneales atipicas podria causar la condicién patolégica. Mejor explica las anotaciones que no
se pueden explicar con el modelo de flujo masivo y se basa en las siguientes premisas:

1. No se pueden encontrar granulaciones aracnoideas funcionales en algunas poblaciones
pediatricas (lactantes <2 afios).

2. El epéndimo y otras estructuras diferentes a los plexos coroideos pueden suministrar una
cantidad significativa de LCR.

3. El aumento de la osmolaridad del LCR intraventricular es suficiente para causar hidrocefalia
experimental.



4. A pesar de que el flujo no esta obstruido y las presiones medias del LCR son normales, el aumento
de las amplitudes de pulsacion del liquido intraventricular por si solo es suficiente para producir
hidrocefalia.

Algunos tipos de hidrocefalia aparecen (en su mayoria) en la poblacién pedidtrica en la que se ha
descuidado la patogenia hacia la produccidon de LCR, mas bien se atribuye, por ultimo, a una
acumulacién anémala de LCR. No obstante, las alternativas farmacoldgicas (p. ej., acetazolamida) y
no conservadoras (p. ej., cauterizacién de plexos coroideos) que reducen la excrecion de LCR han
demostrado su eficacia para determinados tipos de hidrocefalia.

Secrecion y produccion de LCR

El plexo coroideo es un lecho capilar muy vascularizado de vasos fenestrados cercados por células
epiteliales polarizadas en forma de cubo enfrentadas a través de uniones estrechas. A diferencia de
la barrera hematoencefdlica (BHE), que estd constituida por uniones estrechas, la barrera
hematoencefalica esta constituida por las uniones estrechas del epitelio de los plexos coroideos. Los
capilares fenestrados en este tejido tienen la caracteristica de no ser completamente impermeables
y, a diferencia de las células endoteliales del cerebro, permiten voluntariamente la difusion de iones
y otras particulas pequenas. Las células epiteliales en los plexos coroideos tienen diversos canales
idnicos y transportadores que son responsables de la mayor parte de la secrecién de LCR:

1. La Na/K-ATPasa se dispone hacia la luz (membrana apical), en el centro de la produccién de LCR,
provoca el gradiente hidroelectrolitico de Na+ que se importa utilizando: a) intercambiador de
Na+/H+, b) NHE, c) Na+/ cotransportador de HCO3, d) NCBE basolateralmente

2. La co-importacién de HCO3- a través de NCBE y la hidratacién de CO2 por la anhidrasa carbonica
aumenta las concentraciones de HCO3- intracelularmente, lo que provoca un gradiente
hidroelectrolitico que modula la salida de HCO3- intercambiador CI/HCO3- situado
basolateralmente, AE2 y canales HCO3- expresados apicalmente.

3. El papel de AE2 provoca un incremento en las concentraciones de Cl- intracelularmente,
modulando el exportador apical de Cl- que emplea los canales NKCC1 y Cl-.

El resultado final de los procedimientos antes mencionados en las células epiteliales del plexo
coroideo es un flujo neto de Na+, HCO3- y Cl-, desde el compartimiento vascular a través de las
células epiteliales de los ventriculos cerebrales, lo que provoca el gradiente hidroelectrolitico que
induce la difusion del agua a través de los ventriculos cerebrales. AQP1, generando asi el LCR.

La via transcelular es el principal transportador del LCR, y las concentraciones finales de soluto del
LCR se modulan cuidadosamente y persisten sin cambios.

La membrana terminal de las células epiteliales de plexo coroideo tiene una gran fuga de aguay el
movimiento pasivo de agua a través de la via transcelular desde el compartimento vascular hasta
los ventriculos se realiza principalmente a través de AQP1. Eso se demuestra gracias a estudios en
animales con ratones knockout para AQP1 donde la permeabilidad de CPE se reduce en un 80%. Sin
embargo, un aumento en la expresién de AQP1 no siempre conduce a un aumento en la capacidad
excretora del CPE por si mismo, dado que los movimientos del agua requieren una fuerza impulsora
(fuerza osmoética producida por Na/K ATPasa y otras).



Absorcion de LCR

El epitelio de los plexos coroideos produce alrededor del 80% del LCR, mientras que el restante 20%
se genera a partir del liquido intersticial cerebral [22]. El CPE se encuentra entre los principales
epitelios excretores competentes en el organismo humano. Genera una tasa de 0,4 ml/min/gr de
tejido, y una tasa de excrecion apenas igualada por el tubulo proximal de las nefronas y los canales
del pancreas exocrino [19]. La cantidad total de LCR es de alrededor de 150 ml; sin embargo, se
calcula que diariamente se excretan 500-600 ml. Luego, el LCR es reabsorbido por las granulaciones
aracnoideas. Sin embargo, varios de los modelos no humanos que logran estudiar la hidrocefalia y
la primera infancia [24] no parecen expresar granulaciones aracnoideas funcionales. Entonces, debe
haber otros factores, como el liquido intersticial, que genera aproximadamente el 20% del volumen
del LCR, como se menciond anteriormente [25]. El flujo del liquido intersticial se estima entre 0,1-
0,29 pg/gr de tejido/min. Ademas, el liquido intersticial es dinamico, sigue una via principalmente
periventricular y cruza la intrincada microanatomia de los espacios de Virchow-Robin. Se ha
demostrado que la circulacion del liquido intersticial cerebral no es unidireccional y podria influir
por igual: en la excrecidén y absorcion neta de LCR. Por lo tanto, existe una intercomunicacion
persistente entre liquido intersticial y LCR, la composicidén de este sistema dindmico se denomina:
Sistema Glinfatico, que es una via paravascular que facilita el flujo de LCR subaracnoideo hacia el
liguido intersticial y, por lo tanto, a través del drenaje venoso profundo.

Estas redes paravasculares estdn unidas por pies de astrocitos que expresan Aquaporina 4 (AQP4),
que, una vez disfuncional, puede influir o empeorar la progresién de la hidrocefalia. El plexo
coroideo posee la tasa maxima de difusién de agua e iones de cualquier epitelio en humanos.

NUEVAS TEORIAS

Sin embargo, el modelo de hidrodinamia del LCR ha cambiado sustancialmente con nuevas
investigaciones. Una teoria importante de la hidrodindmica del LCR es la teoria de Monro-Kellie, que
establece que el crdneo es un espacio cerrado y rigido que contiene una cantidad fija de liquido (el
cerebro, el LCR y la sangre). Segun esta teoria, cualquier aumento en el volumen de uno de estos
componentes debe ser compensado por una disminucién en el volumen de los otros componentes
para mantener una presion intracraneal estable.

Otra teoria es la teoria de la bomba del LCR, que sugiere que la produccidn y reabsorcién del LCR se
controla mediante una bomba fisiolégica que mueve activamente el LCR. Segln esta teoria, la
funcién de la bomba del LCR se ve afectada por factores como la postura, la actividad fisica y los
cambios en la presién intracraneal.

Mas recientemente, se ha propuesto la teoria del acoplamiento cerebro-liquido cefalorraquideo,
que sugiere que el LCRy el cerebro estan estrechamente acoplados y se comunican entre si a través
de mecanismos mecanicos y bioquimicos. Segun esta teoria, el movimiento de flujos constante
desempena un papel importante en la funcién cerebral y puede estar relacionado con la patologia
neuroldgica.

Es importante tener en cuenta que estas teorias no son mutuamente excluyentes y que la
hidrodindmica del LCR sigue siendo un area activa de investigacion y debate en la comunidad
cientifica.
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CLASIFICACIONES

A continuacidn, se listan las formas mas comunes de clasificar la hidrocefalia:

Hidrocefalia congénita versus hidrocefalia adquirida: la hidrocefalia congénita se presenta
desde el nacimiento o antes del nacimiento y puede ser causada por malformaciones
cerebrales, infecciones intrauterinas o factores genéticos. La hidrocefalia adquirida se
desarrolla mas tarde en la vida y puede ser causada por lesiones en la cabeza, infecciones
del sistema nervioso central, hemorragias cerebrales o tumores cerebrales.

Hidrocefalia de presidon normal versus hidrocefalia de presién elevada: en la hidrocefalia
de presion normal, hay una acumulacidn de LCR en el cerebro, pero la presién dentro del
craneo no aumenta. La hidrocefalia de presién elevada se produce cuando la acumulacion
de LCR en el cerebro aumenta la presidn dentro del craneo.

Hidrocefalia comunicante versus hidrocefalia no comunicante: en la hidrocefalia
comunicante, el flujo de LCR estd bloqueado después de que el liquido sale de los
ventriculos del cerebro y antes de que llegue a los espacios subaracnoideos. En la
hidrocefalia no comunicante, el flujo de LCR estd bloqueado en algin punto después de que
sale de los ventriculos del cerebro y antes de que llegue a los espacios subaracnoideos.

Edad de Inicio Fetal

Neonatal Infantil
Pediatrico

Adulto

Congénita Adquirida




Presentacion clinico- Hiperaguda
radioldgica Aguda Subaguda
Cronica
Arrestada

Hidrocefalia benigna del infante
Hidrocefalia de presidon normal

Patogénesis Secundaria Primitiva

Etiologia Malformativa
Post-hemorragico

Post-infeccioso
Asociado contra lesidn expansiva craneal/espinal

Compartimentos Externa
involucrados Interna
Monocompartimental (ventriculo atrapado)
Presidn intracraneal Hipertensivo
Presidn normal Baja
presiéon
Mecanismo fisiopatoldgico Obstructiva

Sobreproduccién de LCR

Comunicante (alteracion de la reabsorcién del LCR)

Formas mixtas (Espina Bifida, Craneosinostosis sindrémica,

etc.)

e Hidrocefalia obstructiva versus hidrocefalia no obstructiva: en la hidrocefalia obstructiva,
hay una obstruccion en el flujo normal del LCR, que puede ser causada por una
malformacion, una infeccion o un tumor cerebral. En la hidrocefalia no obstructiva, el flujo
de LCR puede estar comprometido por una disminucion en la absorcién del LCR o por un
aumento en la produccién del LCR.

Cabe mencionar que la hidrocefalia puede presentarse en diferentes formas y que la clasificaciéon
exacta dependerd de la causa y la presentacién clinica de cada caso.

Es importante que los médicos conozcan sobre la hidrocefalia debido a que es una condicidn
potencialmente grave que puede causar dafo cerebral permanente si no se diagnostica y trata
adecuadamente.

CONCLUSION

Ademas, la hidrocefalia puede ser el resultado de varias afecciones subyacentes que requieren
atencién médica adicional. Los médicos necesitan estar familiarizados con la hidrocefalia para poder
identificarla, diagnosticarla y tratarla adecuadamente. La comprensién de la hidrocefalia es
importante para mejorar la calidad de vida de los pacientes y prevenir complicaciones graves.
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¢QUE ES HUMANIZACION?
Es el primer acto del tratamiento de la enfermedad, es dar la mano y carifio al ser humano.

Es orientar la atencién del personal de salud hacia el servicio del ser humano necesitado de ayuda,
caracterizado por un comportamiento de servicio continuo basado en valores humanos y éticos que
se brinda con un compromiso personal, profesional e institucional.

“Un paciente hospitalizado es un ser tunico que se encuentra en un momento vulnerable, debido
a que su mayor bien -LA VIDA- se encuentra amenazada”.

¢QUE QUIEREN LOS PACIENTES?

e Trato calidoy justo

e Acompafiamiento

* Atencién oportuna

e Atencidn integral

e Respeto por los derechos de los pacientes

e Humanizar es un asunto ético que tiene que ver con los valores que conducen nuestra
conducta en el ambito de la salud. Cuando los valores nos llevan a disefiar politicas,
programas, realizar cuidados y velar por las relaciones asociadas con la dignidad de todo ser
humano, hablamos de humanizacién.

e Porello es de gran importancia tener en cuenta la preparacién de los profesionales de salud
para la sensibilizacion y con respecto a la atencién de los usuarios que debe realizarse en el
contexto de la ética y los valores, de este modo se pretende atender a los pacientes y suplir
sus necesidades a nivel fisico, emocional, intelectual y social.

e Es de gran importancia que las instituciones prestadoras de los servicios de salud, las
universidades y organizaciones que forman profesionales en salud, implementen
capacitaciones en humanizacién y que dichas tematicas sean fundamentales en la atencion
y formacién del profesional



e Asise logra que las personas y usuarios de la salud sean considerados como seres humanos
en un sentido global.

CLAVES PARA LA HUMANIZACION EN LOS SERVICIOS DE SALUD
1. Seguridad del paciente

2. Mejoramiento continuo de los procesos

3. Calidez

4. Comunicacion asertiva

5. Informacién

6. Fidelizacion del paciente

e Tratar humanamente al enfermo significa considérale una persona que sufre, en su cuerpo
y en su espiritu y ha de ser atendida en su totalidad, es decir en todas sus dimensiones y
necesidades.

e El que esta enfermo necesita ser amado y reconocido, ser escuchado y comprendido,
acompafiado y no abandonado, ayudado pero nunca humillado, sentirse util, ser
respetado y protegido; necesita encontrar un sentido a lo que le pasa.

CAUSAS DE LA DESHUMANIZACION
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SITUACIONES QUE NO PERMITEN HUMANIZAR

* Prevalencia del bien particular.

e Falta de calor en la relacion humana, distanciamiento afectivo por parte del personal,
convirtiéndose en un trato frio o indiferente.

e Despersonalizacidn, entendida como una situacidén en ausencia de relaciones
interpersonales.

* A nivel hospitalario existe violacion de los derechos del enfermo (privacidad,
confidencialidad, autonomia, por limitaciones de infraestructura, entre otros).

FIRE HUMANIZADO

* Atencidén primaria en epilepsia y ciencias neurolégicas (APECIN)

e Atencidn por consulta de enfermeria a paciente neuroldgicos y neuro quiruargicos.
e Reversién a la comunidad

e Programa FIRE extramural

¢ Reglamentacion de la ley 1414 del 2010

“Un sistema humanizado es aquel cuya razon de ser es estar al servicio de la persona y por tanto
pensando y concebido en funcién del hombre”

OMS
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El goma sifilitico es una afeccidn poco frecuente del cerebro, que ocurre en la sifilis terciaria. Pueden
pasar normalmente 10 afos, hasta que se manifieste, en pacientes inmunocompetentes, en
pacientes inmunocomprometidos (por ejemplo VIH), su aparicién es mucho mas rapida pudiendo
manifestarse en pocos meses después de la infeccion.3 Su apariencia la cual se asemeja a lesiones
neopldsicas puede significar un reto diagndstico, su patologia muestra granulomas inflamatorios,
acompafiados de engrosamiento intimal microvascular e inflamacidn perivascular, lo que es menos
comun en otras lesiones granulomatosas.

El diagndstico consiste en historia clinica, sospecha clinica, hallazgos del liquido cefalorraquideo y
examenes patoldgicos como la tincién de Warthin-Starry que permite aislar el treponema pallidum
en el tejido. Las pruebas de laboratorios pueden ser no treponemicas y treponemicas. Las no
treponémicas son prueba rapida de reagina plasmatica (RPR), el VDRL y el rojo de toluidina sin
calefaccién en prueba de suero (TRUST). Estos miden los niveles de los anticuerpos IgG e IgM del
antigeno cardiolipina-lecitina-colesterol. Los resultados se expresan en general como un titulo, con
titulos mds altos, mayor actividad de la enfermedad. Las pruebas treponémicas son la Treponema
pallidum particle agglutination (TPPA), la fluorescent treponemal antibody absorption (FTA-ABS),
enzimoinmunoanalisis automatizados (EIA) e inmuno andlisis quimioluminiscentes (CIA).6 Los
cultivos en LCR tienden a ser negativos, el estudio citoquimico normal de LCR <5 glébulos
blancos/uL, glucosa 45—80 mg/dL, glucosa sérica 96 mg/dL, proteinas totales 15—45 mg/dL. Los
estudios de imagen como la tomografia axial computada pueden no mostrar anormalidades y la
resonancia magnética, puede mostrar lesién puede ser hipo o isointensa en T1 y hiperintensa en T2
y FLAIR, estos métodos no distinguen entre el goma y una lesidon neoplasica, pero estudios
complementarios como la espectroscopia, puede ser til en determinar diferentes tipos de lesiones.

La penicilina es el tratamiento de primera linea, Penicilina G 24 millones de unidades internacionales
cada dias por 14 dias, seguido de manejo ambulatorio con Penicilina G benzatinica 2.4 millones de
unidades semana, por 3 semanas, sin embargo en el caso que esta no sea una opcion, la ceftriaxona
es una buena alternativa antibidtica se da en dosis de 1 gr intravenoso o intramuscular, 1 vez al dia,
por 10 - 14 dias, otra alternativa es la Doxiciclina tableta de 200 mg, 1 tableta via oral cada 12 horas
por 21-28 dias.

Debido a las caracteristicas de esta enfermedad y a pesar de su poca frecuencia, es prudente tener
en cuenta como diagndstico diferencial de lesiones ocupantes de espacio intracraneales,
especialmente en el contexto de un paciente positivo para infeccion de sifilis.
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3. REHABILITACION Y CIENCIAS DEL COMPORTAMIENTO

FUNDACION INSTITUTO DE REHABILITACION PARA PERSONAS CON EPILEPSIA — FIRE

LA FAMIEMPRESA: UNA OPCION DE VIDA PARA PACIENTES CON EPILEPSIA Y RETARDO MENTAL
DESDE EL QUEHACER PEDAGOGICO DE LA EDUCACION ESPECIAL

“Experiencia pedagogica de rehabilitacidn laboral y psicosocial presentada para participar en el
concurso del Premio Nacional de Epilepsia — Margaret Merz de Fandiio”.

RESUMEN

La rehabilitaciéon integral de personas que padecen epilepsia basada en la investigacion
individualizada de fallas cognitivas, del lenguaje y la relacién con las funciones neuropsicolégicas de
las zonas del cerebro comprometidas ha sido, y es, la funcidn cientifica y social de la Fundacidn
Instituto de Rehabilitacidon para personas con epilepsia “FIRE”. Desde el marco de la Educacion
Especial, en el 2007 el FIRE cred un programa el cual es llamado Famiempresa, como una opcion de
vida para los pacientes alumnos con epilepsia y/o cirugia de epilepsia y retardo mental, Poblacion
esta con alto grado de vulnerabilidad. Este programa es, sin duda alguna, un modelo para otras
instituciones que trabajan con personas con discapacidad. Se pretende mostrar en este documento
las bondades de este proyecto y los resultados obtenidos desde su creacion para beneficio de sus
pacientes alumnos.

Palabras clave: epilepsia, educacion especial, rehabilitacién, capacitacion laboral, famiempresa,



SUMMARY

The comprehensive rehabilitation of people with epilepsy based on individualized research of
cognitive failures, language and neuropsychological functions related to brain areas involved has
been, and is, the scientific and Social Rehabilitation Institute Foundation for people with epilepsy
"FIRE". From the framework of Special Education, in 1975 FIRE created a program which is called
family enterprises, as a way of life for students with epilepsy patients and / or epilepsy surgery and
mental retardation with a high degree of vulnerability. This program is without doubt a model for
other institutions working with people with disabilities. We intend to show in this paper the benefits
of this project and the results obtained since its creation for the benefit of their patients.

Keywords: epilepsy, special education, rehabilitation, job training, family enterprises,

INTRODUCCION

La Fundacién Instituto de Rehabilitacién para personas con epilepsia “FIRE” presenta a
consideracion del jurado calificador del concurso “Premio Nacional de Epilepsia Margaret Merz de
Fandifio” la experiencia educativa lograda con el programa de rehabilitacidn laboral de pacientes
alumnos con epilepsia denominado FAMIEMPRESA.

La importancia de los resultados obtenidos durante casi 40 afos en sus talleres de formacion
situados en la sede del instituto en la ciudad de Cartagena de Indias (Colombia) es la gran
motivacion que lleva al equipo de trabajo conformado por directivos, personal cientifico,
rehabilitadores y en, general a quienes de una u otra manera han participado en este importante
proyecto a presentarlo como una muestra fehaciente de las habilidades que los alumnos de los
talleres de rehabilitacidn laboral de la institucidn son capaces de desarrollar mediante un adecuado
y paciente proceso de aprendizaje. De igual forma, demostrar que tales conocimientos y habilidades
han contribuido efectivamente a mejorar su calidad de vida con el apoyo de las familias que también
integran el programa.

Los resultados obtenidos se soportan, entre otros, con datos estadisticos, registros fotograficos y
con toda la informacién necesaria para demostrar la efectividad y eficiencia del programa de
rehabilitacion laboral del FIRE con apoyo de los talleres de formacion y el proyecto FAMIEMPRESA.



1 OBIJETIVOS

1.1 GENERAL

El objetivo principal del proyecto FAMIEMPRESA va orientado a desarrollar en los pacientes alumnos
con sindromes epilépticos o/y cirugia de epilepsia y retardo mental, en primera instancia, facultades
neuromotices que les permitan identificarse vocacionalmente facilitando la formacién personal y
ocupacional mediantes actividades pedagdgicas, dinamicas que fortalezcan su integracion al medio
socio familiar y laboral convirtiéndolo en un ser productivo y funcional. Como complemento a este
objetivo central, se propone desarrollar programas especificos de capacitacién laboral y gestion
empresarial desde un marco pedagogico del “saber hacer”, es decir, del uso de técnicas vy
procedimientos de intervencién, con fundamentos teorico-practicos para la formacién de los
pacientes alumnos unidos con sus padres y familiares, orientdndolos hacia una proyeccion con
iniciativa en la creacidon de pequefios negocios que les produzcan satisfacciones emocionales vy
econdmicas y de motivacidn, facilitando su inclusion socio laboral y el mejoramiento de su calidad
de vida.

1.2 ESPECIFICOS.

. Determinar el area de formacién vocacional del paciente alumno teniendo en cuenta sus
fortalezas y debilidades.

. Promover el desarrollo de habilidades psicomotrices que le ayuden al paciente alumno a
adecuado desempefio en el ejercicio de manualidades

° Capacitar a los pacientes alumnos y padres de familias y en los diferentes programas acorde
con su tendencia vocacional y capacidad mental.

. Orientar al nucleo familiar como medio facilitador del proceso para el fortalecimiento en la
adquisicion de nuevos conocimientos especificos de cada programa.

. Formar a padres de familias y pacientes alumnos en emprendimiento y gestién empresarial.

° Constituir, en lo posible, pequefias unidades productivas segun la vocacién y habilidades de

los pacientes alumnos y padres de familias que les permita:

a. Sostenerse  econdmicamente  desempenfando  trabajos  semiespecializados
conjuntamente con su familia.
b. Adaptarse a su medio social y laboral.



2 JUSTIFICACION

Se parte de la consideracién de que la tasa de desempleo en Colombia para mayo de 20132, es el
9.4%y para Cartagena de un 9.7% de desempleo y de subempleo de aproximadamente 23.7%>
lo cual es un indicador de las limitadas oportunidades de insercidn socio laboral de las personas con
algun tipo de discapacidad en los paises en via de desarrollo se analiza la preocupacion de los
padres de familias con relacion a la pregunta: ¢équé serd de mi hijo cuando yo no esté? Surge
entonces la necesidad de buscar un método diferente que involucre al paciente alumno con los
miembros de su familia, dando respuesta a la problematica y a la busqueda de alternativas de
trabajo que permitan mejorar de manera fundamental la calidad de vida de nuestros pacientes
alumnos con epilepsia o/y cirugia de epilepsia.

Surge entonces la creacion del programa el cual es Ilamado Famiempresa, como una alternativa de
pacientes alumnos con epilepsia o/y cirugia de epilepsia y retardo mental. Poblacion con alto grado
de vulnerabilidad.

Este programa sin dudas se convertird en un modelo para otras instituciones que trabajan con
personas con discapacidad.

2 DANE, Mercado Laboral. Indicadores mayo 2013
3 DANE, ibid.



3. MARCO DE REFERENCIA

3.1 REFERENTES CONCEPTUALES

3.11 La epilepsia y sus consecuencias en el desarrollo cognitivo, aptitudinal y emocional en los
pacientes

Definicion: El término latino epilepsia, que a su vez deriva de un concepto griego, la epilepsia es una
enfermedad de condicién crénica que se caracteriza por aparecer de repente y generar
movimientos convulsivos, llevando a la persona a perder el conocimiento (Definicién de epilepsia4)

“La epilepsia es una afeccién cerebral que puede tener diversas causas. Las crisis suelen producirse
cuando las neuronas promueven una descarga anormal de impulsos nerviosos, aunque es
importante destacar que no todos los ataques incluyen convulsiones.

“Esta actividad eléctrica del cerebro que no resulta normal provoca alteraciones involuntarias en las
funciones del organismo. Asi, la persona puede ver afectada su capacidad de atencidn, sus
movimientos o su manera de comportarse durante algunos segundos o minutos.

“Diversos tipos de lesiones en el cerebro pueden generar epilepsia. Un tumor, un accidente
cerebrovascular o un traumatismo de craneo, en este sentido, son causas frecuentes. En algunos
casos, el individuo puede registrar una tendencia genética hacia la enfermedad.” 5

3.1.2 Epilepsiay retardo mental. J Campos Castellé y S, Campos Soler6 consideran que El retraso
mental puede asociarse a la epilepsia con relacién a la encefalopatia causante de la misma, o bien
ser secundario a un deterioro por la propia epilepsia. En lineas generales, se admite que un 70% de
la poblacidn epiléptica infantil es susceptible de un buen control clinico y ello conlleva la posibilidad,
no sélo de un control, sino incluso, en las formas denominadas benignas, curacién. En este grupo
de epilepsias, practicamente el 100% de los casos tienen un nivel de inteligencia normal.

4 DEFINICION DE EPILEPSIA. http://definicion.de/epilepsia/S.
5 lbid.
6 CAMPOS CASTELLO, J.y CAMPOS SOLER, S. Neuropsicologia y epilepsia. Revista Neurocirugia. 2004




Segln estos autores, la evaluacién de los problemas cognitivos intercriticos de los epilépticos, de
todas las causas, demuestra que un 14% de todos los nifios se afectan por retraso mental. Sin
embargo, la epilepsia en la infancia comporta una serie de sindromes con tendencia a la
autolimitacién en muchos casos, y el grado de afectacidn cognitiva depende, por tanto, de los
factores etioldgicos causales, de la edad de inicio —cuanto mds precoz, peor—, de la duracién y de la
frecuencia de las crisis en la fase activa, entre otros hechos. Hoy dia se puede predecir, en algunas
formas de epilepsia, la afectacidon o normalidad de las funciones cognitivas

De otra parte y seglin anotaciones en EPILEPSIA7, 1 de cada 5 nifios con epilepsia tiene dificultades
en sus aprendizajes, debido a su retraso mental o a otros factores. De hecho, se ha referido en los
nifios con epilepsia; retraso en el desarrollo del lenguaje, defectos en la lectoescritura, deficiente
coordinacion visomotora, poca fluidez de pensamiento, baja atencién, regular habilidad
matematica, fluctuaciones en el rendimiento, y mala memoria visual y visoespacial.

Los factores que influyen en el nifio con epilepsia para que evolucione con estas deficiencias y con
trastornos en su desarrollo psicomotor son, entre otros, factores etioldgicos que explican que las
epilepsias idiopaticas con llevan menos riesgo de deficiencias psicomotoras que las criptogénicasy,
estas, menos que las sintomaticas. Es decir, que as epilepsias producidas por lesiones cerebrales
demostrables mediante la exploracién fisica (facomatosis, cromosomopatias) o con pruebas
complementarias (malformaciones cerebrales, atrofia cerebral post-isquemia, enfermedad
mitocondrial, defectos de migracién neuronal, fenilcetonuria, etc.), suelen estar ligadas a
deficiencias.

3.1.3 La rehabilitacion biopsicosocial y aptitudinal de pacientes con epilepsia. El estado
biopsicosocial es el verdadero determinante (responsable) para una calidad de vida digna. Este
estado biopsicosocial es complejamente multifactorial e involucra la familia, la comunidad e incide
sobre todas las formas de instruccién y educacién. Esto se afirma en la revista Medicina8

A lo anterior se agrega que en personas con epilepsia, la cultura, entendida como la manera de ser
de un pueblo, ha discriminado fuertemente a estas personas que sufren las secuelas sociales de esta
entidad. La sobreproteccion, la dependencia, la falta de acceso a la rehabilitacion, el rechazo y la
precariedad de oportunidades, han sido los indicadores mas significativos en este aspecto.

Eb este documento se afirma que del 20 al 30% de las personas con epilepsia tienen algun grado de
retardo en su aprendizaje o padecen de un Sindrome Epiléptico (Lennox Gastaut, West, Otahara,

7 EPILEPSIA. http://www.educacioninicial.com/El/contenidos/00/0500/500.ASP
8 RREVISTA MEDICINA. Una institucién medico-educativa para rehabilitacién de personas con epilepsia. Vol.31
Bogota D.C., septiembre 2009




otros) A este grupo de personas esta dirigida la labor rehabilitadora y educativa de la fundacion
Instituto Neuroldgico de Rehabilitacién de personas con epilepsia “FIRE” en la ciudad de Cartagena
de Indias (Colombia).

3.2 MARCO LEGAL PARA LA EPILEPSIA EN COLOMBIA

La Constitucion Politica colombiana en sus articulos 13, 47, 54 y 68 establece la obligacion del Estado
de proteger alos disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, es decir, a las personas discapacitadas,
entre los cuales se puede ubicar a aquellas que padecen epilepsia.

En 1997 el Congreso Nacional promulga la Ley 361 de 1997 por la cual se establecen mecanismos
de integracion social para las personas con limitaciones.

El Congreso Nacional promulga en el 2007 la Ley 1145 por la cual se crea el SISTEMA NACIONAL DE
DISCAPACIDAD, con el cual se pone en funcionamiento lo establecido en el documento CONPES 80
de 2004 que define la politica publica de discapacidad que serd coordinada por el Ministerio de la
Proteccion Social.

Por dltimo, La ley 1414 de 2010, impulsada principalmente por el doctor Jaime Fandifio Franky
establece medidas especiales de proteccién para las personas que padecen epilepsia, destacando
que en ella la Fundacion centro colombiano de epilepsia y enfermedades neuroldgicas (antes Liga
Colombiana contra la Epilepsia) asume un protagonismo importante El paragrafo del articulo 11 de
esta Ley considera al FIRE para coordinar acciones con el Ministerio de la Proteccién Social la
realizacion de estudios cientificos que contribuyan a la prevencién y control de la epilepsia en
Colombia.

Lo anteriormente expuesto demuestra ampliamente que los pacientes con epilepsia se encuentran
debidamente protegidos por la legislacién colombiana y avala las actividades de rehabilitaciéon y
atencién integral que desarrolla la Fundacion Instituto de Rehabilitacidon de personas con epilepsia
FIRE en la ciudad de Cartagena.

3.3 LA FUNDACION INSTITUTO DE REHABILITACION DE PERSONAS CON EPILEPSIA “FIRE”



3.3.1 Resefia histdrica. Abrid sus puertas en 1975 en la ciudad de Cartagena de Indias, con el dnimo
de desarrollar técnicas de pedagogia especial y rehabilitacion neuropsicolégica de pacientes
alumnos y no simplemente personas con retardo mental.

El FIRE cuenta con personeria juridica y las licencias respectivas, e imparte educacion personalizada
con una metodologia sistematica e individualizada que rehabilita a personas con epilepsia de manea
integral, basada en una investigacidn propia para cada alumno-paciente de sus fallas cognitivas y
del lenguaje. Con la ayuda de la neuropsicologia que descubren zonas comprometidas del cerebro
y asi poder brindar programas de formacién integral a las personas cuya epilepsia es causa de
deficiencias en el aprendizaje debido a disturbio en la funcién y maduracion cerebrales. Asi se
contribuye al mejoramiento de la calidad de vida de estas personas.9

El equipo inter y multidisciplinario tiene un grupo de trabajo sélido y unificado con psicdlogo,
fisioterapeuta, fonoaudidlogo, neuropsicdloga, educadores especiales, trabajador social junto a un
estrecho lazo con neurologia, neurofisiologia y neurocirugia, dado que muchos nifios y adultos son
operados de epilepsia y requieren un programa especial.

3.3.2 Objetivo del FIRE. El objetivo primordial del FIRE es brindar una formacion Integral a las
personas cuya epilepsia les causa deficiencias en el aprendizaje o tienen disturbios en la maduracion
cerebral y asi contribuir al mejoramiento de su calidad de vida.

3.3.3 Programas de rehabilitacion. El FIRE cumple su objetivo principal a través de los siguientes
programas °

Integracion,
Nivelacién
Hogar clinica
Talleres dirigidos:
o Pre-vocacional
o Vocacional
e Famiempresas
Cita conjunta de rehabilitacion (CCR)
e Grupo de rehabilitacion

9 REVISTA MEDICINA. Institucién médico-educativa para rehabilitacion de personas con epilepsia

http://www.encolombia.com/medicina/academedicina/Academ310309/Unainstitucionmedicoeducatival..htm
7




3.3.4 ESTRUCTURA INTEGRADA DEL AREA CIENTIFICA Y DE REHABILITACION DEL FIRE
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GRAFICA 1. Integracion del equipo interdisciplinario que interviene en
el proceso de rehabilitacion de pacientes alumnos con epilepsia.

Esta estructura muestra a las claras la forma como se integran alrededor del sujeto principal del
programa — el paciente alumno en el aula de formacidn - todo un equipo interdisciplinario que
permanentemente estd a su disposicidon para atender sus necesidades y requerimientos de caracter
neurolégico, psicolégico y de rehabilitacion fisica, asi como en sus proyecciones de desarrollo
educativo y de adaptacidén a la vida laboral. En este sentido la heterogeneidad de este equipo es una
garantia plena de que los jévenes y adultos que sufren de epilepsia y asisten al FIRE para su
rehabilitacion cuentan con servicios integrados de intencidon que quizd otras instituciones similares
de la ciudad no estarian en capacidad de brindarles.

4. LA FAMIEMPRESA, PROGRAMA BANDERA DEL FIRE

4.1 DEFINICION DE “FAMIEMPRESA”

Siendo el FIRE una entidad sin animo de lucro de caracter formativo que busca cada dia mejorar la
calidad de vida de las personas con epilepsia, dentro de los programas de rehabilitacién se ha
disenado el que se conoce con el nombre de FAMIEMPRESA, la cual se define como una unidad



productiva o microempresa familiar en la cual la mano de obra es aportada por miembros de la
familia, incluyendo a los pacientes alumnos en proceso de rehabilitacion.

El programa es entendido como la accion de emprendimiento permanente para que la familia pueda
reproducirse y sobrevivir en un medio generalmente en condiciones de desventaja, pero cuyo
principal capital es la capacidad de trabajo de sus miembro, su esfuerzo para mantenerse a pesar
de multiples diversidadesy su necesidad de encontrar alternativas y oportunidades para una mayor
retribucién en su ingreso y calidad de vida en su propio ambito rural.

4.2 RESENA HISTORICA

En el 2007 se creé el programa FAMIEMPRESA, bandera de la educacion especial del FIRE. Se
abrieron asi las puertas a una mejor forma de vida de 8 pacientes alumnos, 6 con diagndstico médico
de Epilepsia y 2 con cirugia de Epilepsia, todos ellos con diagndsticos definidos por el equipo de
rehabilitacion: retardo mental moderado y leve, pacientes con trastornos del lenguaje, no hay
problemas de limitacién fisica, pero si hay problemas de motricidad fina y por ende retraso
moderado-leve en el aprendizaje.

Estos criterios de valoracion permitieron identificar las deficiencias, potencialidades y los intereses
del paciente alumno (modelos pedagdgicos de Vygotsky, Dewey, Skinner, Bruner, Piaget). Paralelo
a estos resultados se hicieron entrevistas a los padres de familias para mirar sus intereses y
explicarles el trabajo a seguir conjuntamente con sus hijos.

En esta formacion laboral propia a desarrollar en los talleres se considera importante atender la
base de dos estadios: uno que se podra determinar cémo pre laboral o de simple iniciacion y un
segundo estadio propiamente de aprendizaje. En estos dos grados o estadios debera compaginarse
la teoria con la practica, sin dejar de lado el recordar y repasar cuanto se ha venido aprendiendo a
través de la formacién escolar a fin de que esas ensefianzas al no ser repasadas puedan olvidarse.

4.3 OJETIVO GENERAL

Desarrollar facultades Neuromotrices que le permitan identificarse vocacionalmente facilitando la
formacién personal y ocupacional al paciente alumno con Epilepsia mediante actividades
pedagodgicas, dindmicas que fortalezcan su integracion al medio socio familiar y laboral
convirtiéndolo en un ser productivo y funcional.

4.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Desarrollar las potencialidades socio pedagdgicas en el paciente alumno.



e promover el desarrollo de destrezas que le permitan responder adecuadamente a las
exigencias y requerimientos de su cotidianidad (auto cuidado).

e Determinar el area de formacién vocacional del paciente alumno teniendo en cuenta sus
fortalezas y debilidades.

e Promover el desarrollo de habilidades psicomotrices que le ayuden al paciente alumno a
adecuado desempefio en el ejercicio de manualidades.

4.5 INICIACION DEL PROGRAMA FAMIEMPRESA

Con los 8 pacientes alumnos con Epilepsia y retardo mental que se vincularon inicialmente al
programa (ver parrafo anterior), se desarrollaron las actividades que se muestran en el cuadro 1 a
continuacion.

TABLA 1. Actividades iniciales desarrolladas en el taller de rehabilitaciéon (2007)

FORMACION No. % APRENDIZAJE LOGRADO

IMPARTIDA Alumnos

Carpinteria 2 25.0 Utilizacién de herramientas elementales
(martillo, clavos, serrucho, segueta, cinta
métrica)

Realizacion de cortes rectos, aplicar pinturas
y, con ayuda, elaborar marcos para cuadros.

Modisteria 1 12.5 Conocimiento y manejo de la maquina de
coser, manejo de tijeras; costura bdsica
(ropa deportiva — suéteres)

Traperos 2 25.0 Conocimiento del material, pasos para su
elaboracion

Escobas 1 12.5 Conocimiento del material, pasos para su
elaboracion

Cuadros 1 12.5 Conocimiento del material, técnicas

Desinfectantes 1 12.5 Conocimiento del material, pasos para su

fabricacion

Totales 8 100.0

Fuente: estadisticas FIRE, 2007

De igual forma, a continuacién, se muestra graficamente el comportamiento de las primeras 6
especialidades con las cuales se iniciaron las actividades de rehabilitacion laboral de los pacientes
alumnos que se vincularon al aula-taller del FIRE. (Ver gréfica 2)



Grafica 2- Pacientes iniciales 2007
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Fuente: Tabla 1.

Se observa en la tabla y en la grafica anterior que las actividades sobresalientes fueron la
elaboracidn de traperos y la carpinteria (cada una con el 25% del total. El resto de oficios mostré
una incipiente participacion del 12.5% cada una (1 paciente alumno por especialidad).

Con los padres se trabajé entonces una etapa de sensibilizacién a través de talleres, charlas,
entrevistas dando a conocer la problematica y proporcionando estrategias para estimular el
aprendizaje de sus hijos. Este proceso se convierte en un eslabdn para alcanzar su mas alto nivel en
la escala de la rehabilitacidn.

A este programa se vinculan instituciones reconocidas en nuestro pais como el SENA apoyo fuerte
para nuestro programa de carpinteria, ampliandose las actividades en realizacién de artesanias
manuales, y mecanizado en piezas de madera, a través de éstos, nuestros pacientes alumnos logran
mayor destreza y habilidad en realizacion de marcos, arreglos de sillas y cortes mas finos en madera.
En el 2009 se incrementa la poblacidn con 3 alumnos mas, el SENA continda apoyando con otro
programa de capacitacidn en belleza, en el cual participan los padres activamente con sus hijas
aprendiendo manicure, pedicure y “blowers”.

Se vinculan otras instituciones como la Corporacidn Universitaria Rafael Nufiez, colaborandonos con
sus estudiantes de educaciéon especial y la Universidad de Cartagena a través de una voluntaria
profesional en economia y gestidon de proyectos, quien colaboran en la formacion de
emprendimiento empresarial: cabe resaltar que esta voluntaria era madre de una de nuestras
pacientes alumnas



5 RESULTADOS

5.1 EXPERIENCIAS 208-2011

Pasan los afios y el programa Famiempresa continla creciendo y expandiéndose hacia otras
actividades que era factible desarrollar con los pacientes alumnos. Es asi como en 2011 se vincularon
20 pacientes alumnos: 6 operados y 14 no operados. Logrando que la mayoria de ellos avanzaran
en el proceso de fabricacion y comercializacién sus productos los cuales elaboran y venden con el
apoyo de sus padres. De esta manera han encontrado una forma de financiar sus necesidades
basicas para ellos y su nucleo familiar; entre estas necesidades encontramos: compra de
medicamentos, alimentos basicos, utensilios de aseo personal, prendas de vestir y trasporte para
asistir a los controles médicos

Los padres de familia, junto con sus hijos, re recibieron en 2011 formacién de emprendimiento
empresarial , con el fin de que ellos tomaran la decision de apoyar definitivamente a sus hijos y
acompafiarlos en propdsitos de emprender pequefios negocios en los cuales ellos puedan participar
con sus habilidades y conocimientos en determinadas actividades productivas: lo mds importante
es despertar en los participante su capacidad y espiritu de emprendimiento y lograr la identificacion
de idea de negocios factibles con miras a montar y fortalecer su microempresa en su comunidad.
La metodologia de aprendizaje adoptada, se basa en el modelo pedagdgico de construcciéon de
conocimientos a partir del aprendizaje individual y luego colectivo (en equipo

Importante resaltar que la Famiempresa se preocupd por brindar apoyo formativo y de
emprendimiento a los pacientes alumnos en actividades y oficios que pudieran estar al alcance de
sus capacidades cognitivas y aptitudinales, asi como a los padres de familias que se vincularon
activamente al programa. Es de anotar que 4 de los 20 pacientes alumnos que iniciaron la formacién
no continuaron por diversas causas (25%) En la tabla 3 y gréfica correspondiente se muestra el
avance que se logré con la inclusién de nuevos programas de formacién.



TABLA 2 — Numero de negocios creados segtin actividades formativas 2011.

ACTIVIDADES Y OFICIOS No. DE NEGOCIOS | %
Fabrilcauon y venta de productos quimicos ) 12,50
(desinfectantes)
Elaboracién y venta de traperos y escobas 5 31,25
Elaboracién y venta de congelados (bolis) 2 12,50
Trabajo en carpinteria) 2 12,50
Fabricacion de bolsos y  artesanias.

L . 2 12,50
Comercializacién y venta de productos varios
Confecciones (modisteria basica) 1 6,25
Oficios varios domésticos (apoyo en la casa) 2 12,50
TOTALES 16 100%

Fuente: Estadisticas FIRE, 2011

Segun la informacién de la tabla anterior, la mayor actividad que desarrollaron en principio los
pacientes alumnos fue la fabricacidn y venta de traperos con un 31.25%, la cual, sin duda alguna,
han aprendido con mucha suficiencia logrando significativos niveles de venta no solo en la
comunidad del FIRE sino en su entorno social y familiar y en algunos puntos comerciales de la ciudad.
Cada uno de las 10 actividades restantes fueron realizadas por 2 pacientes (12,5% cada una, a
excepcion de la modisteria con un 6.25%.

GRAFICA 3. Distribucion de oficios y actividades productivas — 2011
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Fuente: Tabla 2

5.2 LOGROS ALCANZADOS EN 2012

5.2.1 Rehabilitacién laboral y formacion para el trabajo. La realidad del programa FAMIEMPRESA
muestra hoy los grandes avances que se han logrado en el cumplimiento de sus objetivos basicos.
Hoy se puede mostrar con orgullo y satisfaccion cémo los pacientes alumnos y los padres de familia
se han vinculado con entusiasmo a las actividades de capacitacion y organizacién de pequefios
negocios que en estos momentos muestran cifras alentadoras que motivan a sus directivos y
promotores a continuar esta plausible labor.

En 2012 se continud con la formacién de los 16 pacientes alumnos en diferentes actividades
productivas y en emprendimiento y creacion de pequefios negocios con el resultado de que varios
de ellos recibieron formaciéon en mds de una actividad. La tabla 4 muestra el nimero de
capacitaciones impartidas a estos alumnos.

TABLA 3 — Capacitaciones impartidas en 2012

Actividad formativa Cantida | %
d

Elaboracién de productos quimicos | 8 12,50

(desinfectantes, tratamiento capilar, y

otros)

Elaboracién de traperos, escobas, | 10 15,63

recogedor de basura y limpia-techos:

Elaboracién de jugos, bolis y hielo 9 14,06

Elaboracién de tejidos a mano y con | 6 9,38
aguja (bolsos, mochilas y otros)

Carpinteria, ayudante en taller de |2 3,13
carpinteria: 2 (integrados)

Elaboracién de artesania en madera y | 8 12,50
material didactico

Elaboracién de empanadas y deditos 3 4,69

Modisteria basica: 2 3,13

Elaboracién de cubre lechos y tapetes: 3 4,69




Elaboracién de sandalias: 3 4,69

Elaboracién de tintos: 1 1,56
Lava-carros (oficios varios 1 1,56
Elaboracién de comidas rapidas (carne | 1 1,56

asada y bollo

Realizacion de actividades de la vida | 3 4,69
diaria (integrados):

Cuidador de nifios 1 1,56
Con hogares (casada con hijo) 3 4,69
TOTALES 64 100,00

En la tabla anterior se observa que la fabricacion de traperos, escobas y otros artefactos de aseo ha
tenido un incremento importante, participando con el 15.69% del total de la formacidn. Le sigue la
elaboracidn de bolis y otros productos congelados en hielo (el 14.06% y luego la fabricacion de
productos quimicos (desinfectantes principalmente) y la elaboraciéon de artesanias en madera, cada
una con el 12.50%. Aunque el resto de actividades no tuvieron una alta participacién, si fue
importante los resultados que se lograron con los pacientes alumnos capacitados. La grafica 4
muestra igualmente la distribucidn de estas capacitaciones, segun los datos de la tabla 4.
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5.2.2 Pacientes alumnos integrados a la vida laboral La FAMIEMPESA presenta con orgullo, a



A continuacion se presenta la informacion de los negocios que en estos momentos se ha logrado
consolidad con alumnos pacientes capacitados en diferentes actividades productivas y formados en
emprendimiento empresarial junto con sus padres y otros familiares. Estos micronegocios son
evidencias ciertas de lo que es posible lograr con personas que, padeciendo problemas de epilepsia,
son capaces de integrarse a la sociedad y a la vida laboral mejorando su calidad de vida y la de sus
familiares. La tabla y grafica siguiente muestra esta importante realidad.

TABLA 4 - Pacientes alumnos con negocios propios y actividades independientes.

Situacion actual de pacientes alumnos Cantidad %

Integrados a actividades laborales 6 375

Con negocios propios en sus casas:

e Traperosy escobas 5 31.30
e Productos quimicos (desinfectantes, otros) 1 6.30
e \Venta de tinto 1 6.30
e Artesanias y manualidades 3 18.75
TOTALES 16 100.0

Fuente: Estadisticas FIRE 2012

A estos resultados se agrega que 6 pacientes alumnos ya formados trabajan en actividades
independientes, es decir, tienen sus propios negocios y reciben asesoria y seguimiento en aspectos
técnicos y de organizacion empresarial.

Debe anotarse que los alumnos pacientes que estdn integrados a diferentes actividades laborales o
al hogar, en su tiempo libre elaboran y comercializan productos cuyo aprendizaje lograron con la
capacitacién que recibieron en el aula taller de la FAMIEMPESA (ejemplo, artesanias en maderay
otros materiales, manualidades, otros) los programas en que fueron capacitados.

GRAFICA 5 - Participacion de pacientes alumnos en la creacion de negocios
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5.3 EL PRESENTE

5.3.1 Actividades de formacion

e Capacitacion laboral. Para el presente afio se vincularon 13 pacientes alumnos se encontraban
en la etapa pre vocacional. Quienes actualmente reciben capacitacién en la elaboracién de
artesanias con materiales reciclados (papel, carton, icopor, otros). Los resultados que se estan
logrando son realmente sorprendentes: elaboracion de floreros, alcancias, globos decorados y
otros productos que posteriormente podrdn comercializar para generar ingresos propios.

e Formacion en emprendimiento y organizacion de Famiempresas. También se ha continuado
con la capacitacion de los padres de familia de estos jovenes y otros miembros de la misma para
dotarlos de conocimientos y habilidades empresariales para apoyar a sus hijos en la gestion de
comercializacién y venta de sus productos. Actualmente asisten 7 de estos padres y el resto lo
hace en forma esporadica, pero siempre con la intencion de respaldar a

5.3.2 El marco pedagdgico del FIRE y de su programa Famiempresa. Como Es sabido, el FIRE

Se cred con el fin de rehabilitar personas con epilepsias y trastornos de aprendizaje y otras
dificultades psiquicas. Desde y comienzo se elaboré un programa avalado por la Fundacién Centro
Colombiano de Enfermedades neurolégicas (antigua Liga Colombiana contra la epilepsia) cuya
filosofia ha sido que las personas con epilepsia no pueden formar parte de otros programas de
educacion especial porque son pacientes alumnos.

En la grafica 6 se muestra en forma esquematizada el Programa de Rehabilitacién la institucién ha
titulado TALLERES DIRIGIDOS FIRE en un proceso cientifico-técnico que abarca 3 etapas que los
pacientes alumnos cumplen hasta cumplir el objetivo principal como es el de convertirse en
personas capacitadas laboralmente y vinculadas a actividades econdmicas producto de su
capa citacidn técnica y al mejoramiento de su calidad de vida social y familiar.
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GRAFICA 6 — Modelo educativo “Talleres protegidos del FIRE”



5.3.3 Plan de estudios de la famiempresa. Desde sus inicios este programa va dirigido a nifios,
adolescentes y adultos con Epilepsia y retardo mental desde los 12 afios en adelante.

Habida consideracidn de que los niveles cognitivos y de aprendizaje en destrezas y habilidades, asi
como en las reacciones y comportamientos psicosociales, emotivas y afectivas de los pacientes
alumnos con epilepsia no se enmarcan dentro del esquema légico de la educacién normal o formal
organizado por niveles académicos (preescolar, primaria, secundaria) el programa pretende:

v" Brindar al deficiente una preparacién laboral en todos los aspectos, para que pueda vivir como
los demas seres, de una manera simple, libre y autentica.

v Realizar la formacién laboral se a través de secciones o cursos adecuados por los que pasara el
paciente alumno durante varios afios segun su capacidad cognitiva y el desarrollo e habilidades
y destrezas antes de abandonar la institucién. Tras ese adiestramiento metédico y progresivo
abandona la institucién con previsién de futuro, pudiendo ocupar un puesto dentro de la
sociedad.

5.3.4 Actividades para la integracion social, deportiva y cultural. La famiempresa se preocupa no
solo por la rehabilitacién laboral de sus pacientes alumnos sino por su desarrollo integral para
interactuar en la comunidad. Es asi como los jévenes participan en frecuentemente en actividades
deportivas y culturales que se realizan en la ciudad (por ejemplo) las Olimpiadas FIDES que se
llevaron a cabo en 2011), visitas a sitios histéricos, paseos de recreacion e integracion.

Se destaca en estas actividades la visita que en 2012 realizaron las candidatas al Concurso Nacional
de la Belleza, cuando los alumnos tuvieron la oportunidad de disfrutar de un rato de esparcimiento
y compartieron momentos agradables con las asistentes. (Ver registro fotografico)

6. CONCLUSIONES

e Quedd ampliamente demostrado que el programa de rehabilitacion y adaptacién al trabajo de
pacientes alumnos que padecen epilepsia denominado FAMIEMPRESA es un modelo educativo
gue brinda a estas personas la oportunidad de adquirir herramientas basicas para incorporarse
a una vida normal en su entorno social y afectivo y de generar ingresos para mejorar su calidad
de vida y el de su nucleo familiar.

e Elregistro fotografico que se anexa a este documento muestra con claridad cémo personas que
sufren de discapacidades mentales, psicoldgicas y fisicas son capaces de realizar actividades
productivas y de elaborar valiosos trabajos en diferentes pareas como la carpinteria, la
artesania, las confecciones, tejidos; de aprender a preparar alimentos de calidad y otros, a



desempenarse en oficios y actividades de trabajo, como aquellos que realizan sus practicas en
la institucion.

e Segln Cérdoba S. y/o! el FIRE no ha necesitado de la financiacidn estatal para desarrollar su
labor cientifica y social. Las fuentes econdmicas que financian el programa FAMIEMPRESA
provienen del presupuesto propio de la institucién: Fundacién Centro Colombiano de Epilepsia
y Enfermedades Neuroldgicas - FIRE que es aprobado por su Junta Directiva, ayuda del Instituto
Nacional de Neurocirugia, donaciones de particulares y los modestos emolumentos, que
cancelan los padres de familia y las becas que otorgan algunas empresas a hijos de sus
trabajadores.

e Los resultados obtenidos por la FAMIEMPRESA comprueban que el esfuerzo conjunto entre la
institucion FIRE, el equipo interdisciplinario y los padres de familia hacen posible que se haya
podido alcanzar los logros que hoy se muestran con orgullo y satisfaccion.

e Se debe resaltar la importancia que para las personas que sufren epilepsia y disfuncionalidad
cognitiva tiene la expedicion de la Ley 1414 de 2011, la cual busca proteger sus derechos como
pacientes y como personas con capacidades de rehabilitacion cognitiva y su insercion en la vida
laboral.
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4. NOTICIAS (OBITUARIOS)

La Acavemia Pacional de Medicina p EL FIRE
Lamentan el fallecimiento de su Expresidente
y Académico Honorario
DR. GILBERTO RUEDA PEREZ
Ocurrido en la manana del 28 de abril de 2023

Nacido en Ibagué, el 15 de noviembre de 1927. Hizo sus estudios de secundaria en el Colegio
de San Bartolomé, La Merced, en Bogota. Estudid Medicina en la Universidad Nacional, (1952).
Posteriormente en 1953, realiza su residencia en cirugia general en Ravenswood Hospital y su
residencia en cirugia de Térax en Oak Forest Hospital. El Dr. Rueda se desempeid como
asistente de Tisiologia en la Universidad Nacional, también como profesor asistente de cirugia,
Jefe del Departamento de Endoscopia del Hospital San Juan de Dios, jefe del Departamento
Quirdrgico y del Departamento de Servicios Ambulatorios en el Hospital Santa Clara, del cual
también fue su director; jefe del Servicio de Cirugia de Tdrax en la Clinica de Marly. Dirigid
también el Hospital San Carlos. Entre sus membresias estan la de Regente para Colombia del
American College of Chest Physicians, Presidente del Consejo Superior de Instituciones Médica,
CONSIMED, Asesor del Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, Presidente de la sociedad
Bolivariana de Neumologia, de la Sociedad Americana de Quimioterapia de la Tuberculosis, etc.
Siendo presidente de la Sociedad Colombiana de Tisiologia, en 1966, ingresa a la Academia



Nacional de Medicina como Miembro Asociado; rdpidamente ascendi® a Miembro
Correspondiente (1967) y se posesiond como Miembro de Nimero en 1973. Pertenecié a varias
juntas directivas, y entre 1994 y 1998 asumié la presidencia de la Academia, fue nombrado
Miembro Honorario y Académico Ejemplar. Recibié numerosas condecoraciones, entre ellas la
Medalla Civica al Mérito Asistencial Jorge Bejarano, Medalla de Honor de la Liga
Antituberculosa, Escudo de Oro de la Orden de Santa Clara, Medalla Cruz de Esculapio de la
Federacion Médica Colombiana. Tiene en sus registros mas de 300 publicaciones, incluidas las
de caracter cientifico.

La Junta Directiva lamenta profundamente su fallecimiento. Hace llegar a su familia su mas
sentido pésame y en su memoria el Bastén de Oro en honor a una vida.

In Memoriam: Dr. Juhn Atsushi Wada

Juhn Atsushi Wada, O.C.,, M.D., Med.Sc.D., F.AAANN., F.R.C.P.(C), D.Sc. h.c.
1924 - 2023

It is with great sadness that we share the news of the death of Dr. Juhn Wada, Professor
Emeritus in the Department of Psychiatry and Neurosciences at the University of British
Columbia (UBC), at his home in Vancouver, Canada. He was Co-founder of the Canadian League
Against Epilepsy (CLAE) and President of the CLAE from 1977 to 1979. He had just celebrated
his 99th birthday.

Dr. Juhn Wada

Dr. Wada was born in Tokyo in 1924. He earned his M.D. from Hokkaido Imperial University in
Sapporo at 22 and his Med.Sc.D. at 26, becoming an Assistant Professor of Neurology and
Psychiatry a year later in 1951. Leaving post-war Japan, he joined the University of Minnesota
in 1954 and then the Montreal Neurological Institute (MNI) in 1955. Though he had always



expected to return to Japan, he joined the Medical Faculty at UBC in 1956, where he would
remain through to his retirement in 1994.

As a young clinician researcher at Hokkaido University, he devised a technique to determine
hemisphere dominance for speech. This involved the injection of barbiturate into the carotid
artery, anesthetizing one hemisphere of the brain. This procedure, which became known as the
Wada test, was further refined to assess memory during his time at the MNI and became the
gold standard to assess hemisphere dominance for language and memory. It is still performed
at many centres. The Wada test made an appearance in an episode of CBC’s The Nature of
Things and in the American television show Grey’s Anatomy.

Dr. Wada was the quintessential clinician scientist. He established the Adult Epilepsy Program
at UBC; and together with his neurosurgical colleague Dr. Gordon Thompson, established the
Epilepsy Surgery Program. He was much loved by his patients, many of whom he followed for
many years. Dr. Wada’s contribution to medical science included the publication of 323 peer
reviewed papers and 11 medical text books that he edited, together with countless lectures he
delivered. He established a research laboratory to assess basic mechanisms of epilepsy,
including kindling. He taught medical students and post-graduate residents/fellows from all
over the world, who would go on to become successful scientists in epilepsy and neuroscience.
He would remain close friends with many of them.

Dr. Wada was President of the American Clinical Neurophysiology Society (1985) and President
of the American Epilepsy Society (1989). He was honoured by his medical colleagues with
numerous awards including the CLAE Wilder Penfield Gold Medal Award (1988, 2007), AES
Founders Award (1998), ACNS Herbert Jasper Award (2001), and the Lifetime Achievement
Award (2013) from the International League Against Epilepsy and International Bureau for
Epilepsy. He received a Doctor of Science, honoris causa, by UBC (2003), and the Queen
Elizabeth Il Golden Jubilee Medal (2002) and Diamond Jubilee Medal (2012). He was inducted
into the VGH-UBC Hospital Hall of Honour in 2019. Dr. Wada was named an Officer of the Order
of Canada (1992) and received the Order of the Sacred Treasure from the Emperor and Empress
of Japan (1995).

On a personal note, we had the great privilege of training under Dr. Wada; but it has been an
even greater privilege to have been able to have lunch with him every few months following his
retirement. He had kept up with epilepsy literature and was always interested to learn of
advances in the epilepsy clinic. Our greatest delight, however, was when Dr. Wada would share
stories: of his early experience in Japan or his time in the US and at the MNI, or of his sabbatical
in Marseilles. It was this sabbatical which resulted in an Aristotelian trigger, as he would put it,
for him an unleashing of artistic expression through painting, the creation of his lovely back
garden, and the trials and tribulations of learning the piano at 90. Some of you may recognize
his paintings in the cards he sent, or the maple leaf, his signature included with his
correspondence. Latterly, we have gotten to know his daughter Eileen and his son Kent.

The recent establishment of the Dr. Juhn Wada Lecture at the annual meeting of the CLAE was
greatly appreciated by Dr. Wada and his family. We will continue to honour his legacy.
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