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Sustainable model for epilepsy surgery in vulnerable population
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Resumen

Introduccion: En paises en desarrollo, la proporcion de pacientes que no reciben un manejo quirdrgico indicado para
epilepsia farmacorresistente es significativamente mayor que la de paises desarrollados, debido principalmente a factores
econdmicos. Método: En el Centro Médico ABC (CMABC) desarrollamos un programa sustentable de cirugia de epilepsia.
Las fundaciones altruistas del CMABC contribuyen con los gastos hospitalarios fijos y la Fundacion Versus Epilepsia aplica
y coordina la participacion altruista de los médicos del programa y de los filantropos externos, ademds de aportar infraes-
tructura y material para tener la tecnologia adecuada para desarrollar un programa de excelencia de cirugia de epilepsia,
capaz de atender todo tipo de complejidad de cirugias, incluyendo estereoelectroencefalografia, sin distincion econémica,
en la medida de la capacidad de los recursos. Resultados: Desde 2018, hemos realizado 102 cirugias de epilepsia, con
crecimiento anual de alrededor del 50%, con resultados postoperatorios de ILAE, Engel y QOLIE similar al de los centros
de cirugia de epilepsia de referencia internacional. Conclusiones: Es posible hacer cirugia de epilepsia de excelencia in-
cluyente para personas de poblacion social vulnerable, independientemente de su género, edad, religion, lugar de residen-
cia y si tienen 0 no acceso a sistemas de salud publica con eficacia y seguridad.
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Abstract

Introduction: In developing countries, the proportion of patients who do not receive indicated surgical management for
drug-resistant epilepsy is significantly higher than that in developed countries, mainly due to economic factors. Method: At
ABC Medical Center we develop a sustainable epilepsy surgery program. The altruistic foundations of the ABC Medical Cen-
ter contribute with fixed hospital expenses, and the Versus Epilepsia Foundation applies and coordinates the altruistic parti-
cipation of the program’s doctors and external philanthropists, in addition to providing infrastructure and material to have the
appropriate technology to develop a program of excellence in epilepsy surgery, capable of attending to all types of surgical
complexity, including stereoelectroencephalography, without economic distinction, to the extent of the capacity of the resources.
Results: Since 2018, we have performed 102 epilepsy surgeries, with annual growth of around 50%, with postoperative ILAE,
Engel and QOLIE results similar to those of international reference epilepsy surgery centers. Conclusions: It is possible to
perform epilepsy surgery of inclusive excellence for people from a vulnerable social population, regardless of their gender,
age, religion, place of residence and whether or not they have access to public health systems effectively and safely.
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Antecedentes

Las personas con una expectativa de vida promedio
tienen un riesgo del 5-10% de tener una crisis durante sus
vidas. Una tercera parte de ellos desarrollara epilepsia. La
epilepsia tiene una prevalencia entre 3.2 y 5.5 por 1,000
en paises desarrollados y 3.6 a 44 por 1,000 en paises en
vias de desarrollo. Esta es aun mayor en Latinoamérica,
siendo una de las mas altas del mundo, con 17.8 por 1,000
habitantes'. Si extrapolamos esta cifra a la poblacion mexi-
cana, resultan mas de 3 millones de personas con epilep-
sia activa actualmente en nuestro pais. De acuerdo con la
Organizacion Mundial de la Salud, la epilepsia representa
el 1% de la carga total de las enfermedades, cifra que
supera al cancer de mama en las mujeres y al menos es
parecida al cancer de pulmén en hombres.

La epilepsia farmacorresistente (EFR) representa
aproximadamente la tercera parte de todos los pacien-
tes con epilepsia®®. Se asocia con baja calidad de vida
y a una mayor tasa de mortalidad comparado con la
poblacién general. Puede causar trastornos cognitivos,
de comportamiento y psiquiatricos, severa adversidad
social para los pacientes y cuidadores, marcado
estigma social, alta carga econdémica con baja produc-
tividad, baja escolaridad, mortalidad de 5 a 10 veces
mayor que la de la poblacion general, riesgo de muerte
subita en epilepsia (SUDEP) de 0.09 por 1,000 perso-
nas con epilepsia de reciente diagndstico®, contra 9 por
cada 1,000 candidatos a cirugia no operados®.

Menos del 1% de las personas con epilepsia son
referidos a centros de cirugia de epilepsia. El retraso
entre el diagnostico y la referencia es de 18 a 22 afos
en paises desarrollados, frecuentemente muy tarde
para evitar discapacidades sociales y psicoldgicas, a
pesar de que sea una cirugia de epilepsia exitosa®.

El costo del tratamiento médico, incluso en monotera-
pia, segun el salario minimo es muy elevado e inalcan-
zable para la mayoria de las familias de México (Fig. 1).

Es fundamental identificar a los pacientes con EFR de
manera temprana para ofrecer una estrategia terapéutica
no farmacoldgica, como la cirugia resectiva, de desco-
nexién o paliativa, ablaciones por laser o radiofrecuencia,
técnicas de estimulacion y neuromodulacién o manejo
dietético>®78. En la EFR, la cirugia ha demostrado ser
superior a los farmacos en el control de las crisis con
menos efectos adversos® y con una clara ganancia cos-
to-beneficio. En paises en desarrollo, la proporcion de
pacientes que no reciben un manejo quirtirgico es signi-
ficativamente mayor que la de paises desarrollados
debido a factores econdmicos y a la falta de informacion
sobre la seguridad y eficacia de la cirugia'°.
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Figura 1. Costo del tratamiento médico en monoterapia
segln el salario minimo (SM). En azul < del 50%, en
naranja del 50 al 100% y en gris > del 100% del SM en
México.

Los motivos mas comunes por los que los candidatos
a cirugia de epilepsia no son referidos y operados son:
a) el miedo injustificado a la cirugia, descrito bajo el
sindrome de Dafne'’, ya que la mortalidad relacionada
directamente con la cirugia es muy cercana a 0, mien-
tras que el riesgo de muerte por epilepsia mal contro-
lada es 5 a 10 veces mas alta en EFR, y b) la falta de
informacién sobre la eficacia y seguridad de la ciru-
gia'. Se asume que el costo de la cirugia de epilepsia
es muy alto, pero evidentemente es mucho menor que
el costo de la atencion médica por tiempo indefinido,
ingresos a urgencias por accidentes relacionados con
las crisis, estado epiléptico, asi como el de la discapa-
cidad permanente. La referencia temprana es la mejor
oportunidad para evitar secuelas irreversibles psicolo-
gicas y sociales, asi como para evitar discapacidades
y muerte prematura’®. A mayor cronicidad de la EFR,
se reduce la oportunidad de obtener libertad de crisis
y la posibilidad de suspender los medicamentos anti-
convulsivos. Esto es evidente en todas las patologias
tratables con cirugia de epilepsia, excepto en esclero-
sis temporal mesial'* y la cronicidad puede ejercer
cambios metabdlicos corticales'.

«El tiempo es cerebro» es el eslogan de las campa-
fias informativas sobre los eventos vasculares cerebra-
les y también aplica perfectamente para el momento
de hacer la cirugia de epilepsia. Una vez establecida
la indicacion, lo mas pronto efectuada es mejor, tanto
en pacientes pediatricos, como en adultos y en adultos
mayores: permite reducir la posibilidad de sufrir acci-
dentes, reduce el tiempo del «rol de enfermo» y las
secuelas sociales y estigmas asociados a la EFR; per-
mite la posibilidad de reducir o suspender medicamen-
tos anticonvulsivos, con el beneficio fisico, mental y
econdémico que estos conlleva; detener tempranamente
encefalopatias epilépticas y recuperar el ritmo del
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neurodesarrollo; menor tiempo de perturbacién de las
redes del sistema nervioso, e hipotéticamente, reducir
la posibilidad de que se desarrollan nuevos focos epi-
leptogénicos y epileptogénesis remota, todo lo anterior,
mejorando la calidad de vida para los pacientes y su
entorno familiar y social. Es muy importante destacar
que una vez conseguido el control total de crisis la tasa
de mortalidad es similar al de la poblacion general®.

Objetivo

El sistema de salud en México actualmente tiene
grandes rezagos en la atencion oportuna de personas
con EFR que requieren cirugia. Existen modelos loca-
les muy exitosos de colaboracion del sistema publico
con el privado. Uno de ellos es el programa Kardias/ABC,
que ha logrado atender a cientos de pacientes que
requieren cirugia por malformaciones cardiacas congé-
nitas con una muy baja morbilidad, mortalidad y alta
eficacia’®. El objetivo es desarrollar un programa sus-
tentable de cirugia de epilepsia seguro y eficaz para
tratar personas con EFR, reduciendo las asimetrias y
brechas econémicas de nuestro entorno social, para
atender de forma respetuosa y oportuna al mayor numero
posible de personas con indicacion para cirugia de epi-
lepsia, que no puedan realizarse adecuadamente u opor-
tunamente en su entorno y en un periodo de tiempo de
respuesta corto, bajo los mas altos estandares interna-
cionales sin generar una carga econdmica para los
pacientes y sus familiares.

Método

En el Centro Neuroldgico del Centro Médico ABC
desarrollamos un programa sustentable de cirugia de
epilepsia bajo el nombre ABC-Nacho (Fig. 2). Para su
funcionamiento operativo, la Clinica Amistad y BRIMEX
(Fundaciones altruistas del Centro Médico ABC I.A.P.)
contribuye con los gastos hospitalarios fijos, que repre-
sentan el 34% del costo de cada cirugia; bajo la crea-
cion de la Fundacion sin fines de lucro Versus Epilepsia
A.C. se recibe y coordina el apoyo de familias altruistas
y filantropos externos que donan un 30% del costo
para cubrir gastos variables y los médicos que partici-
pamos en el programa de cirugia de epilepsia contri-
buimos con una proporcion significativa de los
honorarios, que representa el 36% del costo total del
programa. Por medio de Versus Epilepsia, se equipara
constantemente al programa de cirugia de epilepsia del
Centro Médico ABC, para tener la tecnologia mas ade-
cuada en cirugia de epilepsia.

Filantropos

externos, 30% _ gl i Altruismo médico,

VERSUS
36%

EPILEPSIA
FUNDACION

Centro Médico
ABC, 34%

Figura 2. Esquema del programa altruista de cirugia
ABC-Nacho con la participacion de filantropos externos,
altruismo médico, la clinica BRIMEX, Clinica Amistad del
Centro Médico ABC y la Fundacion Versus Epilepsia.

Después de una evaluacién médica de cada caso,
se toma la decisién quirdrgica de forma colegiada y si
se detecta que el paciente no puede acceder al trata-
miento quirdrgico por limitantes econdmicas (indepen-
dientemente del Estado en donde radique y si tiene o
no acceso a sistemas publicos de salud), se presenta a
trabajo social del programa para su evaluacion socioe-
condmica. Este proceso es realizado de forma gratuita,
transparente y auditable. Una vez concluida la valora-
cién socioeconomica, trabajo social notifica su aproba-
cién y se programa la cirugia sin ninguna restriccion
de material o de recursos, ya sea sin costo para el
paciente o0 con una cuota de recuperacion simbdlica
acordada con este, sin que ello represente una carga
econdmica adversa. Si no cumple los criterios estable-
cidos, no ingresa al programa ABC-Nacho y se le da
un presupuesto habitual, para cuidar la viabilidad y
transparencia del programa. Cada afio se rinden cuen-
tas a los involucrados y se presupuestan recursos y
proyecciones para el siguiente periodo.

Resultados

En mayo de 2018 inicio el programa con un piloto de
tres casos de cirugia de epilepsia en poblacién vulnera-
ble'. A partir de entonces, ya hemos realizado 78 ciru-
gias de epilepsia con un crecimiento anual del programa
de alrededor del 50%. Dentro de este grupo, se incluyen
pacientes pediatricos y adultos mayores, derechoha-
bientes de todos los sistemas de salud publicos y con
una distribucion geografica desde Baja California Norte
hasta Yucatan. Las cirugias realizadas son lobectomias
funcionales, hemisferectomias funcionales, callosotomias,
estereoelectroencefalografia (SEEG), ablacion por radio-
frecuencia por SEEG (RF-SEEG), lesionectomias
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Cirugia de Epilepsia ABC
Inicio del programa actual: Mayo 28, 2018 L

PROCEDIMIENTOS

Actualizado Mayo 2023

Figura 3. Gréfica que muestra el crecimiento sostenido
del 50% anual desde la implementacion del programa en
2018, con casos de alta complejidad tanto técnica como
tecnoldgica, como la estereoelectroencefalografia y
ablaciones por minima invasion.

Cirugia de Epilepsia ABC
Resultados en 69 pacientes

Engel Pacientes

I-A Control absoluto de las crisis
: - 85.50%
I1-B Crisis esporadicas seizures, asociadas a reduccion de
anticonvulsivos

1 Crisis esporadicas con buen apego a los anticonvulsivos 4.34%

Mejoria clinica con persistencia de crisis 4.34%
Sin mejoria 5.79%

69 Pacientes con 2 6 meses de seguimiento.
9 Pacientes con < 6 meses de seguimiento.
2 procedimientos diagnésticos.

ient of the Epilepsies. Lippincot Wiliams & Wikins, ISBN 0-88167-988-7

Figura 4. Tabla de resultados postoperatorios con
periodo de tiempo de seguimiento especificado.

(epileptomas), tanto en pacientes dormidos como des-
piertos, en areas elocuentes y no elocuentes, abarcando
un amplio espectro de patologias y grados de dificultad
(Fig. 3).

El seguimiento de los pacientes mayor a un afio per-
mite evaluar la eficacia de esta cohorte segun la escala
de Engel (Fig. 4). En el 85.5% se ha obtenido un grado
[-A o I-B, en el 4.34% grado Il, en el 4.34% grado Il y
en el 5.79% no se ha obtenido mejoria, con mortalidad
de 0. Estos resultados con comparables a la los de los
centros de cirugia de epilepsia mas reconocidos a nivel
internacional.

Discusion
La disparidad social y las carencias del sistema de
salud publico obstaculizan el acceso oportuno a personas

con EFR en nuestro medio. Se calcula que entre 250,000
y 300,000 personas requieren algun procedimiento

quirdrgico para la epilepsia actualmente en México y
existe una larga lista de espera que, debido a la incidencia
y prevalencia de la EFR, solo crece. Es obligatorio que
colaboremos, el sistema publico con el privado, para
reducir esa lista de espera por el bien individual y colec-
tivo de la sociedad. Los programas altruistas como el
aqui descrito son un modelo exitoso y pueden favorecer
el entorno social directamente. En un estudio socioeco-
nomico realizado por el programa de Cirugia de Epilepsia
del Centro Médico ABC (datos no publicados) se encon-
trd que, al invertir un peso en el programa de cirugia de
epilepsia en poblacion vulnerable, se obtiene un bene-
ficio social directo mayor de tres pesos: esto es un
retorno social de la inversién superior a tres'®, lo que
hace muy atractivo sostener y replicar este modelo.
Aunque no haya un beneficio econdémico directo para la
institucion de salud privada, en este caso el Centro
Médico ABC, se beneficia a la sociedad de forma
sustentable.

Conclusiones

El riesgo de la cirugia de epilepsia en centros con
experiencia y tecnologia adecuada es cercano a cero,
lo que contrasta contra el riesgo de muerte de 5 a
10 veces mayor en personas con EFR. El costo de la
cirugia es menor que el costo de los medicamentos
anticonvulsivos a largo plazo. Los nuevos medicamen-
tos anticonvulsivos, el estimulador del nervio vago y
la dieta cetogénica reducen solo hasta el 50% de las
crisis, y solo en el 40% de las personas con EFR,
mientras que la cirugia de epilepsia tiene una eficacia
promedio del 75% para el control de las crisis en per-
sonas con EFR. Por medio de un sistema de referen-
cia y contrarreferencia entre hospitales publico y/o
privados, el apoyo de fildntropos, la Fundacion Versus
Epilepsia A.C., la Clinica Amistad ABC y BRIMEX,
colaborando para el programa altruista ABC-Nacho de
Cirugia de Epilepsia del Centro Médico ABC, permite
el acceso a este recurso de personas de poblacion
social vulnerable, independientemente de su género,
edad, religion, lugar de residencia y si tienen o no
acceso a sistemas de salud publica con eficacia y
seguridad. El manejo transparente del programa y
la rendicion de cuentas ha permitido el crecimiento
sostenido de un 50% anual. Esperamos continuar
recibiendo referencias de pacientes candidatos a
cirugia de epilepsia, para favorecer a este grupo de
pacientes.
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