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Prólogo

El Consejo General de Enfermería de España representa a 
345.000 enfermeras colegiadas en nuestro país. Una de las 
líneas de acción más relevantes para nosotros es potenciar el 
desarrollo profesional y que la actividad asistencial que rea-
lizan las enfermeras esté basada en la evidencia científica.

Desde el Consejo General de Enfermería ponemos en mar-
cha este proyecto con el objetivo de reconocer y poner en 
valor el papel esencial de las enfermeras y enfermeros en la 
atención a las personas con epilepsia en todos los ámbitos 
asistenciales a lo largo de todas las etapas de la vida. 

Lejos de limitarse a un abordaje meramente clínico-bioló-
gico, la gestión de la epilepsia exige competencias que in-
tegren conocimientos técnicos, habilidades de acompaña-
miento y visión holística. Esta guía nace precisamente para 
reforzar ese modelo de atención, ofreciendo herramientas 
prácticas que permitan, a las enfermeras y enfermeros 
generalistas y especializados, atender de forma integral a 
personas con epilepsia de todas las edades, desde la Aten-
ción Primaria hasta los servicios de Urgencias y Cuidados 
Críticos, siempre poniendo a la persona en el centro de los 
cuidados.

El conocimiento profundo de la patología, la correcta eva-
luación de la persona con epilepsia, el empleo adecuado de 
los diferentes recursos terapéuticos, los cuidados continua-
dos y el acompañamiento emocional constituyen pilares 
fundamentales en la atención a las personas con epilepsia y 
sus cuidadores principales. Pero aún lo es más el reconoci-
miento de su dignidad, de sus derechos y de su proyecto de 
vida. Este enfoque humanista y global guía cada uno de los 
capítulos de esta publicación.
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Esta guía práctica pone al alcance de las enfermeras un con-
junto de pautas, orientaciones y recomendaciones prácticas 
diseñado para apoyar la actividad diaria en el manejo de la 
epilepsia. A través de algoritmos claros, recursos educativos 
y pautas basadas en la mejor evidencia se ofrece orientación 
para el abordaje de situaciones relevantes de la persona con 
epilepsia: desde la valoración inicial hasta el seguimiento a 
largo plazo, pasando por la atención urgente en crisis. Con 
estas herramientas se fortalecerá la capacidad para ofrecer 
cuidados consistentes, humanizados y eficaces en cualquier 
escenario asistencial, siempre con la persona como protago-
nista de su proceso de salud.

Las enfermeras con conocimientos y competencias en los 
cuidados avanzados de las personas con epilepsia desempe-
ñan un papel clave en esta transformación. Son referentes 
en el acompañamiento diario, en la educación terapéutica, 
en la detección de riesgos y en la promoción de la autonomía 
de estas personas. 

A través del conocimiento, el cuidado, la empatía y la res-
ponsabilidad profesional, la Enfermería lidera un cambio 
necesario en el modelo de atención: cercano, humano y efi-
ciente. Confiamos en que esta guía contribuya a reforzar 
esa labor esencial y a situar a la persona con epilepsia en el 
centro de los cuidados que merece.

Dr. Diego Ayuso Murillo 
Secretario General. 
Consejo General de Enfermería de España



Introduccción

Arantxa Cortés Amador
Enfermera. Unidad de Epilepsia Refractaria. Hospital Universitario 
y Politécnico La Fe. Valencia. Coordinadora del Grupo de estudio 
EpiSEDENE

Definición de epilepsia 

Ante la necesidad de precisar el concepto de “epilepsia”, un 
grupo de expertos de la ILAE (Liga Internacional contra la 
Epilepsia, por sus siglas en inglés) formuló una definición 
conceptual para la patología, que se traduce en una defini-
ción práctica (operativa) con fines diagnósticos. 

DEFINICIÓN CONCEPTUAL (ILAE) DE CRISIS  
Y DE EPILEPSIA

Se denomina “crisis epiléptica”1 a la aparición transitoria de 
signos y/o síntomas provocados por una actividad neuronal 
anómala excesiva o simultánea en el cerebro. La epilepsia 
es un trastorno cerebral que se caracteriza por una predis-
posición continuada a la aparición de crisis epilépticas y por 
las consecuencias neurobiológicas, cognitivas, psicológicas y 
sociales de esta enfermedad. La definición de epilepsia re-
quiere la presencia de, al menos, una crisis epiléptica.

DEFINICIÓN OPERATIVA (ILAE) DE EPILEPSIA

La epilepsia es una enfermedad cerebral que se define por 
cualquiera de las siguientes circunstancias1: 

•	Al menos dos crisis no provocadas (o reflejas) con 
> 24 horas de separación entre ambas.

•	Una crisis no provocada (o refleja) y una probabilidad de 
presentar nuevas crisis durante los 10 años siguientes, si-
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milar al riesgo general de recurrencia (al menos el 60 %) 
tras la aparición de dos crisis no provocadas. 

•	Diagnóstico de un síndrome epiléptico.

Se considera que la epilepsia está “resuelta” en los/as pa-
cientes con un síndrome epiléptico dependiente de la edad 
que han superado la edad correspondiente o en aquellos/as 
que se han mantenido sin crisis durante los 10 últimos años 
y que no han tomado medicación antiepiléptica durante, al 
menos, los 5 últimos años1.

Epidemiología y pronóstico

La epilepsia afecta, aproximadamente, al 1-2 % de la po-
blación mundial, con unos 2 millones de casos nuevos cada 
año. Además, hay alrededor de 200 millones de personas 
que se ven afectadas indirectamente, ya que son familiares y 
cuidadores que conviven diariamente con quienes padecen 
esta patología2.

La prevalencia activa en España de personas con epilepsia es 
variable, aunque se calcula que está en torno a los 400.000 
habitantes. Presenta una incidencia de alrededor de 12.400-
22.000 casos nuevos al año, con predominancia entre los 
niños de 6-14 años, los adolescentes y los mayores de 60 
años. Aproximadamente, entre el 5 y 10 % de la población 
general experimentará una crisis a lo largo de su vida y hasta 
un 20 % de estos tendrá crisis repetidas3. 

Las personas con epilepsia tienen una esperanza de vida re-
ducida frente a la población general entre 2 y 10 años, con 
una tasa de mortalidad 2-3 veces mayor que la de la po-
blación general4, y sus principales causas de muerte (direc-
tas e indirectas) son los traumatismos y accidentes, además 
de los suicidios (también más elevados que en la población 
general)3. 

Según la Organización Mundial de la Salud, la epilepsia es 
la segunda enfermedad neurológica en años de vida poten-
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cialmente perdidos o vividos con discapacidad, atendiendo 
a la carga global por enfermedades a nivel mundial4. 

En cuanto al pronóstico, la evidencia epidemiológica (Na-
tional General Practise Study of Epilepsy) sugiere que en la 
epilepsia puede considerarse como bueno en términos ge-
nerales4. El objetivo terapéutico del manejo de la epilepsia 
es conseguir la libertad de crisis a partir de las diferentes 
alternativas terapéuticas disponibles, ya sean farmacológi-
cas o no farmacológicas. De hecho, en una de las cohortes 
más estudiadas, aproximadamente el 50 % de los/as pacien-
tes con epilepsia consiguen alcanzar la libertad de crisis 
con la primera o segunda línea de medicamentos anticrisis 
(MAC)5. El 70-75 % de las personas con epilepsia se contro-
lan bien con los MAC, que en ocasiones se pueden retirar, 
consiguiendo remisiones hasta en el 84 %, aunque el por-
centaje de recaídas durante el descenso o retirada completa 
está entre el 12 y el 66 %4. 

No obstante, se calcula que, aproximadamente, el 30 % de 
las personas con epilepsia no consiguen alcanzar la libertad 
de crisis tras haber probado las dos primeras líneas de tra-
tamiento con MAC. Esta población se denomina pacientes 
con epilepsia farmacorresistente. Se calcula que hay, aproxi-
madamente, 46.000 pacientes con epilepsia farmacorresis-
tente en España. Se alerta de que el porcentaje de personas 
con epilepsia farmacorresistente es mayor del supuesto, y 
que solo la mitad se evalúa en unidades especializadas, con 
un retraso que puede alcanzar hasta los 10 años3. La proba-
bilidad de conseguir la libertad de crisis para esta población 
parece haber cambiado en los últimos años con la llegada 
de nuevos MAC con especial eficacia, junto con técnicas 
quirúrgicas mejoradas.

La enfermera especialista en epilepsia 

Aunque la figura de la enfermera especialista en epilepsia 
(ESN, por sus siglas en inglés) no está formalmente reco-
nocida como una especialidad en España, su papel dentro 
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del equipo multidisciplinar dedicado al diagnóstico y tra-
tamiento de esta patología está cada vez más consolidado. 
Estas profesionales desempeñan un rol específico que re-
quiere una formación teórico-práctica avanzada, orientada 
a la atención integral de las personas con epilepsia y basada 
en la mejor evidencia disponible6-8. No obstante, a diferen-
cia de países como Reino Unido o Canadá, donde la figura 
de la enfermera de práctica avanzada (EPA) está claramen-
te definida y regulada6, en España la normativa nacional 
solo contempla los diplomas de acreditación y de acredita-
ción avanzada, que certifican la formación, capacitación y 
experiencia de los profesionales sanitarios en áreas funcio-
nales específicas como forma de reconocimiento. 

Esta enfermera con competencias avanzadas adquiridas 
proporciona cuidados especializados dentro de las uni-
dades de monitorización de epilepsia, como la atención 
de las crisis epilépticas y la correcta realización de los vi-
deoelectroencefalogramas (registro, medicación, urgencias, 
complicaciones)7.

Además de desarrollar las tareas organizativas dentro del equi-
po, actúa como puente entre el equipo, la persona con epilep-
sia y sus cuidadores, y contribuye activamente en su educa-
ción para la salud en cada etapa de su vida y su contexto8-10. 

La actual evidencia científica corrobora la importancia 
del papel positivo de la ESN en la calidad de la aten-
ción y satisfacción de las personas con epilepsia y sus 
cuidadores8-10. 

Puntos clave

•	La epilepsia es una patología neurológica caracte-
rizada por una predisposición continuada a la apa-
rición de crisis epilépticas y sus respectivas conse-
cuencias neurobiológicas, cognitivas, psicológicas y 
sociales.
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1	Aprendizaje sobre la patología
Esther Díaz Gómez
Coordinadora de Unidad de Epilepsia. Servicio de Neurología. Fundación 
Jiménez Díaz. Madrid

Clasificación de la epilepsia

INTRODUCCIÓN

En este capítulo se presenta la clasificación más reciente de 
los diferentes tipos de epilepsia según la Liga Internacional 
contra la Epilepsia (ILAE)1. Asimismo, se hace referencia a 
la terminología utilizada en clasificaciones previas, la cual 
aún se emplea en la práctica clínica y se encuentra con fre-
cuencia en la literatura científica especializada1.

La nueva clasificación propuesta por la ILAE considera no 
solo el tipo de epilepsia y síndrome epiléptico, sino que 
también incorpora datos sobre la etiología, comorbilidades, 
test de laboratorio, genética…, aportando información cru-
cial en el adecuado manejo del paciente1.

TIPOS DE EPILEPSIA

•	Focal: se hace referencia a cuando existe un único foco o 
múltiples focos donde se originan las crisis1.

•	Generalizada: se involucran ambos hemisferios desde el 
inicio de las crisis1.

•	Combinada focal y generalizada: este nuevo término se 
incorpora para clasificar síndromes en los que coexisten 
crisis focales y generalizadas, como el síndrome de Dra-
vet o el de Lennox-Gastaut1.

•	Desconocida: no se puede determinar si el tipo de epi-
lepsia es focal o generalizada porque no hay información 
suficiente1.

13
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ETIOLOGÍA

•	Estructural: existe una lesión visible en la neuroimagen 
que explica las crisis epilépticas, en concordancia con ha-
llazgos en el electroencefalograma (EEG) y la semiología 
de las crisis1.

•	Genética: presencia de una alteración genética patogéni-
ca relacionada con epilepsia o historia familiar positiva, 
junto con hallazgos característicos en el EEG y el tipo de 
crisis1.

•	Infecciosa: causada por una infección no aguda que pro-
duce daño cerebral (por ejemplo, neurocisticercosis, 
VIH, citomegalovirus, toxoplasmosis cerebral)1.

•	Metabólica: resultado de un trastorno metabólico genéti-
co o adquirido. No se incluyen aquí las alteraciones me-
tabólicas transitorias, responsables de crisis sintomáticas 
agudas que no constituyen epilepsia1.

•	Inmune: asociada a enfermedades autoinmunes, como la 
encefalitis límbica1.

•	Desconocida: cuando no se logra identificar una causa 
específica1.

EQUIVALENCIAS CON LA CLASIFICACIÓN ANTIGUA

•	“Estructural, metabólica, infecciosa e inmune” reempla-
zan al término “sintomático remoto”1.

•	“Genética” sustituye al antiguo término “idiopático”1.

•	“Desconocida” reemplaza a “criptogénico”1.

SÍNDROME EPILÉPTICO O SÍNDROME 
ELECTROCLÍNICO

Se define por un conjunto característico de manifestaciones 
clínicas y electroencefalográficas (tipo de crisis, hallazgos en 
el EEG, edad de inicio, neuroimagen, factores precipitantes 
y pronóstico), que, en su conjunto, permiten establecer un 
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diagnóstico con implicaciones terapéuticas, pronósticas y de 
manejo integral del paciente1.

EJES DE CLASIFICACIÓN PROPUESTOS POR LA ILAE 
(2017)

En la actualidad, la ILAE propone un enfoque basado en 
múltiples ejes para la clasificación de las epilepsias, el cual 
se representa en la figura 11.

Fuente: adaptada de la referencia 1.

OTROS TÉRMINOS: ENCEFALOPATÍAS EPILÉPTICAS 
Y DEL NEURODESARROLLO 

El término encefalopatía epiléptica ha sido redefinido para 
describir aquellas condiciones en las que la propia actividad 
epiléptica contribuye a un deterioro cognitivo y conductual 
más allá de lo que podría explicarse únicamente por la pato-
logía subyacente (por ejemplo, una malformación cortical). 
Según Berg et al.2, esta actividad eléctrica excesiva puede 
generar alteraciones globales o déficits específicos que tien-

FIGURA 1. EJES DE CLASIFICACIÓN
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den a empeorar con el tiempo, implicando importantes con-
secuencias en el neurodesarrollo.

Muchas de estas encefalopatías tienen una base genética, 
sin embargo, algunas pueden ser adquiridas. La identifica-
ción de causas metabólicas específicas es fundamental, ya 
que puede permitir intervenciones terapéuticas dirigidas y 
estrategias de prevención potencial, particularmente en el 
contexto de epilepsias metabólicas.

Este concepto se extiende a todas las edades, no limitado 
exclusivamente a la infancia. Síndromes como el de West 
o el de puntas continuas durante el sueño (ESS) pueden 
tener etiologías genéticas (con implicación de genes como 
CDKL5 o CHD2) o adquiridas, como la encefalopatía hi-
póxico-isquémica o un accidente cerebrovascular. Además, 
un mismo gen puede causar presentaciones clínicas dis-
tintas: por ejemplo, SCN1A, SCN2A, SLC2A1, KCNQ2, 
KCNA2 y CHD2 pueden producir tanto encefalopatías epi-
lépticas graves como epilepsias autolimitadas1.

Comorbilidades asociadas

INTRODUCCIÓN

En las últimas décadas ha surgido una creciente preocupa-
ción por las comorbilidades que acompañan a la epilepsia, 
las cuales impactan significativamente en la calidad de vida 
de los pacientes, la respuesta terapéutica y la mortalidad 
global. Las comorbilidades en epilepsia abarcan una am-
plia gama de condiciones médicas, incluyendo trastornos 
psiquiátricos, enfermedades cardiovasculares, alteraciones 
cognitivas, migrañas y trastornos metabólicos, entre otras. 
Estas pueden ser consecuencia directa de la epilepsia, resul-
tado de mecanismos fisiopatológicos compartidos o produc-
to de efectos secundarios asociados a tratamientos farmaco-
lógicos prolongados3.

Diversos estudios epidemiológicos han demostrado que 
las personas con epilepsia tienen un riesgo hasta dos veces 
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mayor de desarrollar comorbilidades en comparación con 
la población general. Este fenómeno no solo incrementa la 
carga de enfermedad, sino que también complica la prác-
tica clínica, exige un enfoque terapéutico individualiza-
do y plantea importantes desafíos en la atención sanitaria 
integral3.

La presencia de comorbilidades se asocia con un peor con-
trol de la epilepsia, mayor utilización de recursos sanitarios, 
como hospitalizaciones, disminución de la calidad de vida 
y aumento de la mortalidad. En particular, la depresión se 
relaciona con un mayor riesgo de intolerancia a los medica-
mentos anticrisis (MAC) y mala adherencia al tratamiento. 
Entre las causas de muerte relacionadas con la epilepsia des-
tacan la muerte súbita inesperada en epilepsia (SUDEP), 
el estado epiléptico, el suicidio y las muertes accidentales, 
como el ahogamiento. La mayoría de estas causas tienden 
a ocurrir a edades más tempranas y están estrechamente 
vinculadas a la presencia de comorbilidades3.

Incorporar una visión integral que contemple las comorbi-
lidades en la práctica clínica habitual es fundamental para 
mejorar los resultados en personas con epilepsia3.

COMORBILIDADES MÁS COMUNES

Epilepsia y cognición

Las disfunciones cognitivas son frecuentes en personas con 
epilepsia y abarcan un amplio espectro de alteraciones. 
Entre las más comunes se encuentran los déficits de aten-
ción, la disminución de la memoria, especialmente la me-
moria de trabajo y la memoria episódica, la lentitud en la 
velocidad de procesamiento, las dificultades en el aprendi-
zaje, las alteraciones en las funciones ejecutivas y los proble-
mas visoespaciales. Estas manifestaciones pueden deberse a 
múltiples factores, incluyendo la etiología subyacente de la 
epilepsia, la frecuencia de las crisis, la localización del foco 
epiléptico y los efectos adversos de los MAC4.
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En niños y adultos también se han identificado dificultades 
en el lenguaje (expresivo, comprensivo y fluidez verbal), en 
el razonamiento abstracto, en el cálculo aritmético y en las 
habilidades motoras finas. La evaluación neuropsicológica 
desempeña un papel esencial en la caracterización del perfil 
cognitivo del paciente, la identificación de áreas de riesgo y 
el diseño de estrategias de intervención individualizadas4.

Los déficits cognitivos en la epilepsia pueden originarse 
tanto de forma directa, como resultado de la actividad ictal 
y la disfunción cerebral subyacente, como de manera indi-
recta, a través de factores como los efectos secundarios de 
los MAC. Algunos fármacos, como el topiramato, se han 
asociado con un deterioro significativo de funciones cogni-
tivas, particularmente en la atención sostenida y las habili-
dades lingüísticas4. 

En la población pediátrica, la coexistencia de epilepsia y de-
terioro cognitivo es más común, y suele estar relacionada 
con un origen etiológico compartido, como malformaciones 
estructurales congénitas del sistema nervioso central (por 
ejemplo, heterotopías neuronales) o mutaciones genéticas 
patológicas. En estos casos, el compromiso cognitivo forma 
parte de un cuadro más amplio de discapacidad intelectual 
de origen congénito3.

Es fundamental distinguir entre discapacidad intelectual 
y encefalopatías epilépticas del desarrollo. La discapacidad 
intelectual suele manifestarse antes o simultáneamente con 
la aparición de las crisis epilépticas, mientras que las encefa-
lopatías epilépticas se caracterizan por un deterioro cogni-
tivo progresivo inducido por la propia actividad epiléptica3.

Uno de los principales desafíos clínicos en el abordaje de pa-
cientes con discapacidad intelectual o encefalopatías epilép-
ticas del desarrollo es el manejo de conductas disruptivas. 
La literatura especializada ha propuesto diversas estrate-
gias terapéuticas, tanto farmacológicas como conductuales, 
orientadas a ofrecer una atención integral y personalizada3.
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En personas con epilepsias consideradas benignas, como la 
epilepsia mioclónica juvenil, se han descrito perfiles cogni-
tivos específicos, con alteraciones principalmente en fun-
ciones ejecutivas dependientes del lóbulo frontal. Estos 
déficits se evidencian al comparar con individuos sanos del 
mismo grupo etario, sexo y nivel educativo, lo cual sugiere 
una relación con los mecanismos cerebrales implicados en la 
fisiopatología de este tipo de epilepsia3.

En adultos mayores ha cobrado relevancia la asociación entre 
epilepsia y trastornos neurocognitivos mayores. Estudios 
histopatológicos realizados en tejido cerebral obtenido du-
rante procedimientos quirúrgicos por epilepsia han revela-
do la presencia de depósitos de beta-amiloide y proteína tau 
en personas sin diagnóstico previo de enfermedades neu-
rodegenerativas. Complementariamente, investigaciones 
con técnicas de neuroimagen han detectado acumulación 
de amiloide en pacientes con epilepsia farmacorresistente, 
lo que plantea una posible interrelación entre epilepsia y 
procesos neurodegenerativos3.

Epilepsia y salud mental

Existe amplia evidencia de que las personas con epilepsia 
presentan un riesgo significativamente mayor de desarrollar 
comorbilidades psiquiátricas. Se estima que alrededor del 
40 % experimenta síntomas de ansiedad, aproximadamente 
el 25 % presenta síntomas depresivos y hasta el 6 % tiene 
antecedentes de episodios psicóticos5.

Estas comorbilidades pueden surgir como consecuencia di-
recta de la epilepsia, dado que tanto la actividad de las redes 
cerebrales epilépticas como las alteraciones neuroquímicas 
inducidas por los MAC pueden influir en la aparición de 
síntomas psiquiátricos. A ello se suman factores psicosocia-
les, como el estigma, el aislamiento social, las limitaciones 
para conducir, las dificultades en la inserción laboral y el 
bajo rendimiento académico, que también contribuyen al 
desarrollo de trastornos del ánimo y ansiedad3.
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Psicosis asociada a la epilepsia

Los episodios psicóticos en personas con epilepsia se clasi-
fican, según su relación temporal con las crisis, en ictales, 
postictales e interictales:

•	Psicosis postictal: es la forma más frecuente, represen-
tando, aproximadamente, el 60 % de los casos. Suele pre-
sentarse tras un cúmulo de crisis, con un intervalo libre 
de crisis de uno a varios días antes del inicio de los sínto-
mas. Se caracteriza por una duración breve y una buena 
respuesta al tratamiento. Los cuadros clínicos están car-
gados de afecto y se asocian frecuentemente con delirios 
prominentes, como paranoias o ideas persecutorias. En 
contraste con los cuadros esquizofrénicos típicos, los 
síntomas negativos (abulia, anhedonia) son menos mar-
cados. El tratamiento con antipsicóticos atípicos a corto 
plazo puede ser necesario, evitando en lo posible la cloza-
pina, por su capacidad de reducir el umbral convulsivo3.

•	Psicosis interictal: puede presentar un curso crónico y 
sintomatología similar a la esquizofrenia, dificultando su 
diferenciación sin un análisis contextual detallado3.

•	Psicosis ictal: forma parte de la manifestación clínica de 
ciertas crisis epilépticas y, como tal, se resuelve al ceder 
la crisis3.

Ansiedad y depresión

Los síntomas de ansiedad y depresión a menudo son sub-
estimados o pasados por alto en la práctica clínica, a pesar 
de su alta prevalencia e impacto funcional. En este contex-
to, el uso de instrumentos breves de tamizaje autoadmi-
nistrados puede facilitar su detección sin demorar mucho 
en tiempo clínico. La ILAE recomienda que se realice al 
menos una pregunta relacionada con salud mental en cada 
consulta médica de seguimiento. Sin embargo, es impor-
tante subrayar que estos cuestionarios no deben utilizarse 
como herramientas diagnósticas definitivas, sino como me-
dios para identificar pacientes que podrían beneficiarse de 
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una evaluación especializada por parte de profesionales en 
salud mental3.

Epilepsia y enfermedad cardiovascular

Las personas con epilepsia presentan una prevalencia hasta 
cuatro veces mayor de enfermedad cardiovascular en compa-
ración con la población general. Este incremento se atribuye a 
la interacción de factores sociales, comorbilidades asociadas y 
el uso prolongado de determinados fármacos anticrisis3.

Varios MAC, especialmente los inductores de enzimas he-
páticas (como la carbamazepina o la fenitoína), y el ácido 
valproico han sido implicados en el desarrollo de factores 
de riesgo ateroscleróticos, como el síndrome metabólico, la 
hiperhomocisteinemia y la dislipidemia. Además, se ha ob-
servado que las crisis epilépticas pueden inducir procesos 
inflamatorios y disfunción endotelial, promoviendo el desa-
rrollo de aterosclerosis3.

Ciertos MAC, como los bloqueantes de los canales de sodio 
(por ejemplo, lacosamida, oxcarbazepina), pueden tener 
efectos proarrítmicos, lo cual ha llevado a recomendar la 
realización de un electrocardiograma (ECG) basal en adul-
tos mayores o en pacientes con antecedentes de enfermedad 
cardíaca antes de iniciar este tipo de tratamiento3.

CONSIDERACIONES FARMACOLÓGICAS  
EN PRESENCIA DE COMORBILIDADES

El tratamiento de la epilepsia debe individualizarse tenien-
do en cuenta el impacto de los fármacos anticrisis sobre las 
comorbilidades psiquiátricas y sistémicas. Por ejemplo, la 
lamotrigina y el ácido valproico son útiles en personas con 
trastornos afectivos por su efecto estabilizador del ánimo. 
Por el contrario, levetiracetam y topiramato pueden inducir 
síntomas psiquiátricos, como irritabilidad y depresión3.

Algunos psicofármacos, como clozapina, clomipramina y 
bupropión, reducen el umbral convulsivo, por lo que deben 
usarse con precaución en personas con epilepsia. Además, 
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la presencia de enfermedad hepática o renal obliga a ajustar 
la dosis de fármacos anticrisis según la vía de metabolismo o 
excreción predominante1.

Impacto de las crisis epilépticas en la calidad de 
vida de las personas con epilepsia no controlada

INTRODUCCIÓN

La epilepsia representa una de las enfermedades neuroló-
gicas crónicas más prevalentes a nivel global, afectando a, 
aproximadamente, 50 millones de personas, según esti-
maciones de la Organización Mundial de la Salud6. Aun-
que en la mayoría de los casos se puede conseguir la liber-
tad de crisis con las primeras dos líneas de tratamiento 
farmacológico, cerca del 30 % de los pacientes presentan 
epilepsia farmacorresistente7, 8. Esta condición, caracteri-
zada por la persistencia de crisis a pesar del uso adecuado 
de dos o más MAC, supone una carga significativa no solo 
desde el punto de vista clínico, sino también en térmi-
nos de calidad de vida, funcionalidad, integración social y 
bienestar psicoemocional9.

REPERCUSIONES FÍSICAS

Las crisis epilépticas recurrentes incrementan sustancialmen-
te el riesgo de eventos adversos físicos, entre los que desta-
can traumatismos craneoencefálicos, fracturas, quemaduras y 
otras lesiones accidentales6. Asimismo, los efectos secundarios 
derivados del uso prolongado de terapias combinadas pueden 
manifestarse como alteraciones neurocognitivas, desequili-
brio motor, fatiga persistente y otros síntomas que deterioran 
la funcionalidad física cotidiana de la persona8.

REPERCUSIONES PSICOLÓGICAS

El componente imprevisible de las crisis, junto con el estigma 
social asociado a la enfermedad, genera en estas personas una 
constante sensación de vulnerabilidad y ansiedad anticipato-
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ria. Estudios clínicos han demostrado una elevada comorbi-
lidad con trastornos psiquiátricos, especialmente depresión 
mayor, trastornos de ansiedad generalizada y trastorno de 
pánico10, 11. Estas alteraciones del estado de ánimo afectan de 
manera sustancial a la autoestima, la autopercepción y la cali-
dad de vida emocional de las personas con epilepsia.

REPERCUSIONES SOCIALES Y RELACIONALES

Las limitaciones impuestas por la enfermedad, tales como 
la restricción para conducir, practicar ciertas actividades o 
acceder a determinados entornos laborales, provocan una 
reducción de la autonomía personal6. Esta situación, suma-
da a la frecuente dependencia de cuidadores, favorece el 
aislamiento social y la disfunción en las relaciones familia-
res, afectivas y comunitarias. El estigma cultural y la des-
información contribuyen aún más a la exclusión social de la 
persona con epilepsia9.

REPERCUSIONES EN EL ÁMBITO EDUCATIVO Y 
LABORAL

Durante la infancia y adolescencia, las crisis recurrentes pue-
den interferir significativamente con el rendimiento escolar y 
el desarrollo cognitivo. En la edad adulta, las oportunidades 
laborales suelen verse limitadas por prejuicios, riesgos ocupa-
cionales percibidos o directamente por exclusión reglamenta-
ria en ciertos empleos6. Esta situación restringe la autorreali-
zación y la independencia económica del individuo, generan-
do consecuencias socioeconómicas de largo alcance.

REPERCUSIONES ECONÓMICAS

El tratamiento prolongado, las hospitalizaciones frecuentes, 
los gastos indirectos asociados al cuidado y la pérdida de 
productividad laboral implican una carga económica con-
siderable tanto para la persona con epilepsia como para su 
núcleo familiar6. En países de ingresos bajos y medios, esta 
situación se ve agravada por las limitaciones en el acceso a 
servicios especializados y medicamentos esenciales9.



24 GRP ENFERMERÍA • EPILEPSIA

BIBLIOGRAFÍA 
1.	 Scheffer IE, Berkovic S, Capovilla G, Connolly MB, French J, Guil-

hoto L, et al. ILAE classification of the epilepsies: Position paper of 
the ILAE Commission for Classification and Terminology. Epilepsia. 
2017;58(4):512-21.

2.	 Berg AT, Berkovic SF, Brodie MJ, Buchhalter J, Cross JH, Van Emde 
Boas W, et al. Revised terminology and concepts for organization of 
seizures and epilepsies: Report of the ILAE Commission on Classifi-
cation and Terminology, 2005-2009. Epilepsia. 2010;51(4):676-85.

3.	 Keezer MR, Sisodiya SM, Sander JW. Comorbidities of epi-
lepsy: current concepts and future perspectives. Lancet Neurol. 
2016;15(1):106-15.

4.	 Dodson WE. Función psicosocial y del comportamiento. En: Porter 
RJ, Chadwick D (eds.). Epilepsias. Madrid: McGraw-Hill Interame-
ricana; 1997:379-92.

5.	 Kwon C, Rafati A, Ottman R, Christensen J, Kanner AM, Jetté N, 
et al. Psychiatric Comorbidities in Persons with Epilepsy Compa-
red with Persons Without Epilepsy: A Systematic Review and Me-
ta-Analysis. JAMA Neurol. 2025;82(1):72-84.

Puntos clave

•	La epilepsia no controlada constituye un reto inte-
gral que trasciende el abordaje clínico convencional, 
demandando una intervención interdisciplinaria y 
una perspectiva centrada en la persona. 

•	Resulta indispensable articular estrategias que pro-
muevan la libertad de crisis, pero también que abor-
den las dimensiones psicosociales y económicas de 
esta condición. 

•	La educación pública, el empoderamiento de la per-
sona con epilepsia y la reducción del estigma son 
pilares fundamentales para mejorar el pronóstico 
funcional y la calidad de vida de quienes viven con 
epilepsia.



1. APRENDIZAJE SOBRE LA PATOLOGÍA 25

6.	 World Health Organization. Epilepsy [Internet]. Geneva: WHO; 
2022 [citado 14 sep 2025]. Disponible en: https://www.who.int/
health-topics/epilepsy

7.	 Kwan P, Arzimanoglou A, Berg AT, Brodie MJ, Allen Hauser W, Ma-
thern G, et al. Definition of drug resistant epilepsy: consensus propo-
sal by the ad hoc Task Force of the ILAE Commission on Therapeutic 
Strategies. Epilepsia. 2010;51(6):1069-77.

8.	 Löscher W, Potschka H, Sisodiya SM, Vezzani A. Drug resistance in 
epilepsy: clinical impact, potential mechanisms, and new innovative 
treatment options. Pharmacol Rev. 2020;72(3):606-38.

9.	 GBD 2021 Epilepsy Collaborators. Global, regional, and national 
burden of epilepsy, 1990–2021: a systematic analysis for the Global 
Burden of Disease Study 2021. Lancet Neurol. 2025;24(3):221-45.

10.	 Scott AJ, Sharpe L, Hunt C, Gandy M. Anxiety and depressi-
ve disorders in people with epilepsy: A meta-analysis. Epilepsia. 
2021;62(12):3070-88.

11.	 Brigo F, Nardone R, Ausserer H, Tezzon F, Trinka E. Psychiatric co-
morbidities in adult epilepsy: a critical review of systematic reviews. 
Epilepsy Behav. 2021;121:108073.

https://www.who.int/health-topics/epilepsy
https://www.who.int/health-topics/epilepsy




2	Evaluación de la persona 
con epilepsia en el ingreso 
hospitalario
Rocío Vallejo Expósito
CEO y Socia Fundadora del Centro de Neurología Avanzada (CNA). 
Coordinadora del Grupo de Trabajo de Enfermería de la SEEP

La entrevista que la enfermera realiza a la persona con epi-
lepsia es un acto esencial para su cuidado y seguridad den-
tro de un equipo interdisciplinar. La identificación tempra-
na de la crisis, la educación de la persona con epilepsia y sus 
cuidadores y la implementación de estrategias de seguridad 
pueden mejorar significativamente los cuidados y aumentar 
la calidad de vida de estas personas.

El primer paso en la evaluación es realizar una valoración 
inicial completa, que incluye antecedentes médicos, historia 
de crisis epilépticas, medicación anticrisis y otros fármacos, 
así como la frecuencia de las crisis y sus factores desenca-
denantes. Es fundamental identificar los signos y síntomas 
premonitorios, la duración y el tipo de crisis para desarrollar 
un plan de cuidados individualizado1.

La enfermera debe realizar el control de signos vitales antes, 
durante y después de una crisis epiléptica, así como evaluar 
el nivel de conciencia y la recuperación postictal2, garanti-
zando la seguridad de la persona con epilepsia. El registro 
preciso de la crisis ayuda al equipo de salud a ajustar el trata-
miento y detectar posibles efectos adversos de la medicación.

Las personas con epilepsia, según el tipo de estudio, nece-
sitan una serie de pruebas complementarias. La enfermera 
juega un papel fundamental en la coordinación de las mis-
mas, acortando tiempos y aunando pruebas para agilizar el 
diagnóstico de la persona con epilepsia. 

27
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Historia clínica de Enfermería para la persona 
con epilepsia

Para la enfermera, la historia clínica de la persona con epi-
lepsia (tabla 1) es un recurso importante que contribuye a 
un cuidado integral, basado en la evaluación continua y el 
seguimiento a lo largo del proceso de atención. Su correcta 
recogida mejora la seguridad, la adherencia al tratamiento y 
la calidad de vida de estas personas.

Sección Información
Datos de identificación: Nombre: 

Edad:                                   Sexo:

Fecha de ingreso:

Motivo de consulta: Crisis epilépticas

Antecedentes médicos: Antecedentes personales: diagnóstico de 
epilepsia desde... /Uso de medicación antiepiléptica
Antecedentes familiares: historia de epilepsia en 
familiares directos 
Otras patologías relevantes

Factores desencadenantes 
identificados: 

Estrés, privación del sueño, luces intermitentes, 
otros

Tipo de crisis:
Frecuencia: 
Duración:

Fuente: elaboración propia.

TABLA 1. HISTORIA CLÍNICA

Atención en Enfermería al paciente neurológico

Durante una crisis epiléptica, la evaluación neurológica 
oportuna por parte de la enfermera es fundamental para 
garantizar la seguridad de la persona y determinar la necesi-
dad de intervenciones adicionales3, 4.



2. EVALUACIÓN DE LA PERSONA CON EPILEPSIA  
EN EL INGRESO HOSPITALARIO

29

OBJETIVOS DE LA EVALUACIÓN NEUROLÓGICA

Entre los objetivos destacan: 

•	Identificar el tipo de crisis epiléptica: clasificación de la 
Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE). Explorar 
signos y síntomas lateralizadores o focalizadores de la 
epilepsia.

•	Evaluar la respuesta neurológica del paciente antes, du-
rante y después de la crisis: registrar tiempo de inicio y 
fin de la crisis.

•	Garantizar la seguridad del paciente y prevenir 
complicaciones.

•	Registrar información clave para el equipo médico: mo-
vimientos involuntarios, pérdida de conciencia, cianosis, 
dificultad respiratoria, relajación de esfínteres…

INTERVENCIONES DE ENFERMERÍA ANTE LA CRISIS 
EN INGRESO HOSPITALARIO 

•	Proteger al paciente durante la crisis: colocar en posición 
lateral de seguridad, evitar objetos peligrosos5.

•	Administrar oxígeno si es necesario5.

•	No introducir objetos en la boca5.

•	Vigilar signos vitales5.

•	Registrar hallazgos en la historia clínica5.

•	Control de duración y notificar al equipo médico en caso 
de crisis prolongada (> 5 minutos) o estatus epiléptico5.

EVALUACIÓN EN PERIODO POSTICTAL

Es importante evaluar el nivel de conciencia (aplicar la esca-
la de Glasgow)6, reflejos pupilares y respuesta motora, des-
orientación, somnolencia y/o agresividad, y vigilar lesiones 
secundarias (traumatismos, mordedura lingual). 
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Evaluación en ingreso hospitalario

Se realiza a través de escalas que le van a permitir a la enfer-
mera y al equipo multidisciplinar la obtención de informa-
ción precisa de la persona con epilepsia (tabla 2). 

Escalas Descripción

Patient-Reported 
Outcome (PRO) 

Es una medida que recoge la percepción de la 
persona sobre su estado de salud, calidad de vida y 
bienestar sin la interpretación de un clínico. Se usa en 
la evaluación de síntomas, funcionalidad y calidad de 
vida en diversas enfermedades, incluida la epilepsia7. 

Mini-Mental State 
Examination (MMSE)

Prueba breve para evaluar el deterioro cognitivo. 
Se utiliza para detectar problemas de memoria, 
atención y orientación en personas con epilepsia8. 

Montreal Cognitive 
Assessment (MoCA)

Evaluación rápida de funciones cognitivas, como 
atención, memoria, lenguaje y habilidades 
visuoespaciales. Útil para identificar deterioro 
cognitivo leve en personas con epilepsia9. 

Escala de Ansiedad y 
Depresión Hospitalaria 
(HADS)

Herramienta breve para evaluar ansiedad y depresión 
en personas con epilepsia10. 

Escala de Barthel  
(Índice de Barthel)

Mide la autonomía en actividades básicas de la vida 
diaria (ABVD), como alimentación, movilidad, aseo 
e incontinencia. Utilizada en epilepsia para valorar 
la independencia funcional después de una crisis 
o en pacientes con discapacidad secundaria a la 
enfermedad11. 

Escala de Lawton y 
Brody

Evalúa la independencia en actividades 
instrumentales de la vida diaria (AIVD), como el 
manejo de medicamentos, el uso del teléfono y la 
preparación de alimentos. Indicada para personas 
con epilepsia que requieren seguimiento en el hogar 
y evaluación de su funcionalidad en la comunidad12. 

TABLA 2. ESCALAS MÁS USADAS PARA LA 
EVALUACIÓN DEL INGRESO HOSPITALARIO

(Continúa)
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Escalas Descripción

Escala de 
Funcionalidad 
WHODAS 2.0 (World 
Health Organization 
Disability Assessment 
Schedule)

Evaluación global del nivel de discapacidad y 
funcionalidad en seis dominios: movilidad, cuidado 
personal, relaciones interpersonales, actividades 
diarias, vida comunitaria y participación. Aplicable en 
epilepsia para valorar el impacto de la enfermedad en 
la funcionalidad general13. 

Escala Functional 
Independence Measure 
(FIM)

Mide la funcionalidad en áreas motoras y cognitivas, 
ayudando a valorar la autonomía de la persona 
con epilepsia en rehabilitación o con discapacidad 
asociada. Evalúa 18 ítems, divididos en autocuidado, 
control de esfínteres, movilidad, comunicación y 
cognición social14. 

QOLIE-10 (Quality 
of Life in Epilepsy 
Inventory-10) y 
QOLIE-31

Evalúan el impacto de la epilepsia en la calidad de 
vida del paciente a través del bienestar emocional, 
efectos de la medicación, funcionamiento cognitivo, 
fatiga, preocupaciones sobre las crisis15.

Fuente: elaboración propia.

(Continuación)

TABLA 2. ESCALAS MÁS USADAS PARA LA 
EVALUACIÓN DEL INGRESO HOSPITALARIO

Coordinación multidisciplinaria

La enfermera forma parte del equipo multidisciplinar, siendo 
la encargada de los cuidados de la persona con epilepsia, así 
como de su educación y la de su familia sobre la enfermedad, 
la adherencia al tratamiento y el manejo de las crisis. Actúa 
como nexo entre las diferentes especialidades implicadas en el 
proceso de atención a las personas con epilepsia coordinando 
pruebas, revisando que todo esté solicitado en tiempo y forma 
y haciendo un seguimiento complementario sobre adherencia 
al tratamiento, efectos adversos y educacionales en salud. Di-
versos estudios destacan la importancia de la coordinación de 
la enfermera dentro del equipo multidisciplinar para mejorar 
la calidad de vida de la persona con epilepsia16, 17.
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Pruebas complementarias para el diagnóstico 
y tratamiento

El diagnóstico de la epilepsia requiere una combinación de eva-
luación clínica y pruebas complementarias que ayudan a confir-
mar la enfermedad, identificar su tipo y orientar el tratamiento:

•	Videoelectroencefalograma (vídeo-EEG): técnica princi-
pal para estudiar la actividad eléctrica de las personas con 
epilepsia. Permite identificar patrones epileptiformes y 
clasificar el tipo de epilepsia. Puede realizarse en estado 
de vigilia, sueño o con activación (hiperventilación, esti-
mulación lumínica)18.

•	Pruebas neuropsicológicas: evalúan memoria, atención y 
funciones ejecutivas afectadas en personas con epilepsia. 
Útiles para planificación de cirugía y evaluación del im-
pacto cognitivo del tratamiento19.

•	Pruebas de neuroimagen: entre las más usadas están la 
resonancia magnética cerebral (RM), indispensable para 
detectar anomalías estructurales; la tomografía por emi-
sión de positrones (PET), para evaluar el metabolismo 
cerebral y detectar zonas de hipermetabolismo en epi-
lepsia focal, y la tomografía computarizada por emisión 
de fotón único (SPECT), para identificar áreas de hiper-
perfusión durante las crisis, siendo útil en la localización 
del foco epiléptico en epilepsia refractaria20.

•	Análisis genético: indicado en epilepsias de inicio tem-
prano, epilepsias mioclónicas y casos familiares. Puede 
detectar mutaciones asociadas a epilepsias genéticas, 
como, por ejemplo, SCN1A en el síndrome de Dravet20.

•	Estéreo-electroencefalografía (SEEG): método invasivo 
que permite colocar electrodos intracraneales en regio-
nes profundas del cerebro. Utilizado en la evaluación de 
epilepsia focal resistente a fármacos cuando el electroen-
cefalogarma (EEG) de superficie no es concluyente o el 
foco epileptógeno se encuentra cerca de áreas elocuen-
tes. Permite la localización precisa del foco epiléptico y 
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la evaluación de su red de propagación. Clave en la plani-
ficación de la cirugía de epilepsia21.

•	Entrevista de Psiquiatría: la epilepsia tiene una alta co-
morbilidad con trastornos psiquiátricos, como ansie-
dad, depresión, psicosis y trastornos del estado de ánimo.  
La evaluación psiquiátrica es clave para diferenciar entre cri-
sis psicógenas no epilépticas (CPNE) y epilepsia22.

•	La entrevista y la historia clínica de enfermería son fun-
damentales para identificar antecedentes, factores desen-
cadenantes y características de las crisis, lo que permite 
diseñar un plan de cuidados individualizado y seguro.

•	Durante y después de una crisis, la enfermera debe con-
trolar constantes vitales, nivel de conciencia y recupera-
ción postictal, además de proteger al paciente, registrar 
hallazgos y notificar complicaciones.

•	La enfermera desempeña un papel clave en la coordina-
ción de pruebas diagnósticas, la educación del paciente y 
la familia, y el seguimiento de la adherencia terapéutica, 
favoreciendo así la calidad de vida y la seguridad de la 
persona con epilepsia.

Puntos clave

•	La entrevista y la historia clínica de enfermería son 
fundamentales para identificar antecedentes, facto-
res desencadenantes y características de las crisis, lo 
que permite diseñar un plan de cuidados individua-
lizado y seguro.

•	Durante y después de una crisis, la enfermera debe 
controlar constantes vitales, nivel de conciencia y re-
cuperación postictal, además de proteger al pacien-
te, registrar hallazgos y notificar complicaciones.



34 GRP ENFERMERÍA • EPILEPSIA

•	La enfermera desempeña un papel clave en la coor-
dinación de pruebas diagnósticas, la educación del 
paciente y la familia, y el seguimiento de la adhe-
rencia terapéutica, favoreciendo así la calidad de 
vida y la seguridad de la persona con epilepsia.
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Clasificación

Utilizar una clasificación internacional actualizada es fun-
damental, ya que proporciona uniformidad, facilita la com-
paración de casos y mejora los métodos de evaluación y 
tratamiento1. En el año 1964, Gastaut1 propuso una clasi-
ficación internacional como presidente de la International 
League Against Epilepsy (ILAE), organización fundada en 
1909, con representación de más de 120 países, que tiene 
como misión que profesionales, pacientes y cuidadores, go-
bierno y público general, tengan los recursos educacionales 
y de investigación necesarios para entender, diagnosticar y 
tratar a las personas con epilepsia. Esta clasificación sien-
ta las bases de clasificaciones futuras y categoriza las crisis 
según su inicio clínico1. En 1981 surgió la primera clasifi-
cación basada en la conjunción de criterios clínicos, elec-
troencefalográficos y del sustrato anatómico2 (tabla 1), y, 
tras múltiples modificaciones, en 2017 se presentó la prime-
ra clasificación operacional (práctica), que permitía clasifi-
car las crisis según sus primeras manifestaciones clínicas y 
pretendía ser comprensible para los pacientes y familiares, 
y ampliamente aplicable a todas las edades3. En 2025 se 
ha publicado la última actualización creada a partir de un 
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La clasificación de 20254, en su versión básica (tabla 2), di-
vide las crisis en:

•	Focal: se origina dentro de redes limitadas a un hemisferio:
	– Consciencia (en cualquier momento del desarrollo de 
la crisis):

	- Preservada: la persona está alerta y con capacidad 
de respuesta, es decir, responde a órdenes verbales y 
motoras y recuerda durante la crisis.

	- Alterada: no responde o lo hace inadecuadamente 
y/o con más lentitud.

	– Focal a tónico-clónica bilateral: se utiliza cuando la ac-
tividad cerebral se propaga a los dos hemisferios.

•	Generalizada: se origina en un punto y rápidamente se 
propaga a redes distribuidas bilateralmente. Puede no ser 
simétrica y dificultar distinguirla de una focal.
	– Ausencia.
	– Otras crisis generalizadas.

•	Desconocida si es focal o generalizada: la información no es 
suficiente para clasificar la crisis como focal o generalizada. 

TABLA 1. CLASIFICACIÓN INTERNACIONAL DE CRISIS 
ILAE 19812

Crisis parcial
(inicio en un solo lugar del cerebro)

Crisis 
generalizada

Crisis 
inclasificable

Simple (sin 
pérdida de 
conocimiento)

Compleja (con 
pérdida de 
conocimiento)

Secundariamente generalizada

Fuente: elaboración propia con base en referencia 2

proceso Delphi iniciado en 2023, que incluye una versión 
básica y una ampliada.
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•	No clasificada: no existe información para clasificar la crisis.

En las crisis focales y desconocidas se pueden añadir como 
descriptores básicos: “con manifestaciones observables” o “sin 
manifestaciones observables”. Las manifestaciones observa-
bles son fácilmente reconocibles por un testigo presencial.

Ejemplo: una persona explica la crisis, que se inicia con 
sensación de música familiar, puede escuchar lo que le 
dicen, pero no lo entiende. No responde a estímulos 
externos, ni verbales ni táctiles: crisis focal con cons-
ciencia alterada con manifestaciones observables.

Focal
Desconocida 
si es focal o 

generalizada
Generalizada

Consciencia 
preservada

Consciencia 
alterada

Consciencia
•   �Preservada
•   �Alterada

•   �Crisis de ausencia
•   �Otras crisis generalizadas

Focal a bilateral tónico-
clónica

Crisis 
tónico-clónica 
bilateral

Crisis tónico-clónica 
generalizada

Descriptores básicos: con vs. sin 
manifestaciones observables No clasificada

 Asociadas a mayor morbi-mortalidad y riesgo de SUDEP
Fuente: elaboración propia con base en referencia 4.

En la versión ampliada se pueden añadir descriptores (tabla 3)  
en orden cronológico de aparición, cuya secuencia irá indi-
cada con una flecha que indica la dirección.

TABLA 2. CLASIFICACIÓN BÁSICA INTERNACIONAL DE 
CRISIS ILAE 20254
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1. �Fenómenos motores 
elementales

•   �Atónico
•   �Clónico
•   �Distónico
•   �Nistagmo epiléptico
•   �Espasmo epiléptico
•   �Parpadeo
•   �Desviación ocular

Manifestaciones 
observables

2. �Fenómenos motores 
complejos

•   �Automatismos (gestuales, orales, 
genitales, etc.)

•   �Conducta hipercinética

Manifestaciones 
observables

3. �Fenómenos 
sensoriales

•   �Auditivos
•   �Ilusiones en percepción corporal
•   �Despersonalización
•   �Olfativos
•   �Vestibulares/mareo
•   �Visuales

Manifestaciones no 
observables

4. �Fenómenos 
cognitivos y del 
lenguaje

•   �Afasia
•   �Confusión/desorientación
•   �Dismnesia:

−  �Amnesia
−  �Déjà vu
−  �Jamais vu

•   �Pensamiento forzado

Manifestaciones 
posiblemente 
observables

5. �Fenómenos 
autonómicos

•   �Cardiovasculares
•   �Cutáneos/termorregulatorios
•   �Epigástricos
•   �Gastrointestinales
•   �Pupilares
•   �Respiratorios
•   �Urinarios

Manifestaciones 
posiblemente 
observables

6. �Fenómenos afectivos 
(emocionales)

•   �Ira
•   �Alegría
•   �Miedo

Manifestaciones 
posiblemente 
observables

7. Aura indescriptible Manifestaciones no 
observables

Fuente: elaboración propia con base en referencia 4.

TABLA 3. RESUMEN DE DESCRIPTORES4
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Sobre el ejemplo anterior: crisis focal con consciencia 
alterada con la siguiente evolución: aura auditiva  afa-
sia de comprensión  alteración de la respuesta.

La ILAE ha publicado un glosario de términos semiológi-
cos, su lateralización (hemisferio en el cual se inicia la crisis) 
y localización (región cerebral en la cual se inicia la crisis), 
acompañado por vídeos explicativos5 muy útil para ampliar 
la información. 

Puntos clave

•	Utilizar una clasificación internacional actualizada 
es fundamental para proporcionar uniformidad, fa-
cilitar la comparación de casos y mejorar los méto-
dos de evaluación y tratamiento.

•	La última clasificación de la ILAE (2025) divide 
las crisis en focal, generalizada, desconocida si es 
focal o generalizada y no clasificada. Existe una 
versión básica y una ampliada en la que se añaden 
descriptores.

Intervenciones de emergencia

La emergencia en epilepsia hace referencia a una serie de si-
tuaciones clínicas que requieren de una intervención inmedia-
ta con el fin de evitar el daño neurológico y las complicaciones 
sistemáticas. A continuación, se detallan las principales:

•	Crisis en acúmulos (cluster): aparición de múltiples crisis 
en un corto periodo de tiempo y con recuperación entre 
episodios.

•	Estatus epiléptico: es una condición neurológica grave que 
requiere atención médica urgente. Se define como una cri-
sis epiléptica que dura más de 5 minutos o dos o más crisis 
sin recuperación completa de la conciencia entre ellas6.
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El electroencefalograma (EEG) de emergencia es una de las 
herramientas más importantes para evaluar a un paciente 
en el que se sospecha actividad epiléptica, es clave para su 
diagnóstico precoz y para una intervención oportuna, que 
en muchos casos puede salvar la vida del paciente6.

Ante esta necesidad, recientemente se ha creado el códi-
go de crisis, que es un conjunto de pasos para responder 
adecuadamente ante una crisis en acúmulos o al estatus 
epiléptico7.

Una parte importante de la intervención ante la crisis es la 
medicación anticrisis usada en este tipo de intervenciones8 
(figura 1).

FIGURA 1. MEDICAMENTOS ANTICRISIS EMPLEADOS 
EN SITUACIONES DE URGENCIAS

MG. EVITAR 
LESIONES. 

SEGURIDAD DEL 
PACIENTE

BDZ  
(IV O VO)

LEV O VPA

LCM/LEV  
 VPA/LCM O PHT 
LEV O VPA-PHT 

KETAMINA

COMA 

SUEH/SUH

SUEH

SUEH/SUH

SUH

CRISIS EPILÉPTICA 
AISLADA

CRISIS NO CESA O EN 
ACÚMULOS (PRE-EE)

ESTADO EPILÉPTICO 
(EE) INICIAL

EE REFRACTARIO

EE REFRACTARIO  
EN CURSO

2´

5´ EEC (10-15´ EENC)

> 30´ EEC (> 60´ EENC)

Algoritmo resumen de tratamiento de crisis epiléptica en la fase aguda8
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Puntos clave

•	Las emergencias epilépticas, como las crisis en acú-
mulos y el estatus epiléptico, requieren una inter-
vención inmediata para prevenir daño neurológico y 
complicaciones graves.

•	El uso oportuno del EEG de emergencia y la imple-
mentación del “código de crisis” son fundamentales 
para una respuesta rápida y eficaz.

Protocolo de actuación durante una crisis

El protocolo de actuación ante una crisis nos da pautas de 
seguridad y primeros auxilios para poner a salvo a la perso-
na durante la crisis y atenderla en su recuperación9, 10. Pasos 
claves fuera del hospital: 

•	Mantener la calma y proteger a la persona con epilepsia: 
actuar de manera serena, retirando objetos que puedan 
causar lesiones y colocando a la persona de lado en el 
suelo suavemente, para evitar caídas. Poner algo blando 
bajo la cabeza (mochila, chaleco…). En caso de estar hos-
pitalizado, colocar de lado en la cama.

•	Posición y prevención de lesiones: aflojar la ropa, espe-
cialmente alrededor del cuello, nunca introducir objetos 
en la boca (no se evita que se trague la lengua y podemos 
causarle y causarnos un daño mayor) y dejar seguir su 
curso los movimientos sin sujetar con fuerza.

Si la crisis es hospitalaria, además de los pasos anteriores:

•	Control del tiempo: monitorizar la duración de la cri-
sis; si dura más de 5 minutos, hay coloración azulada de 
mucosas, heridas, dificultad para respirar, sigue teniendo 
crisis o no recupera la conciencia, avisar al médico, ya que 
podemos estar ante una emergencia. 
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•	Administrar medicación de rescate: si la crisis no cesa, de-
bemos administrar medicación (por ejemplo: diazepam, mi-
dazolam y clonazepam) y colocar gafas nasales con oxígeno.

•	Después de la crisis: permitir descansar a la persona y no 
darle ni comida ni bebidas hasta que no esté completa-
mente recuperado y en alerta.

•	Se debe realizar exploración neurológica antes, durante 
y después de la crisis, así como anotar todos los ítems 
en la historia de esa exploración, sin dejar de atender al 
protocolo de administración del fármaco de rescate. Toda 
la información recogida durante la exploración ayudará 
al equipo médico a localizar con mayor seguridad el foco 
epileptógeno, además del déficit en caso de cirugía (ex-
ploración semiológica de crisis) (figura 2).

Preparación 
previa 

Evaluación 
postictal 
(después  

de la crisis) 

•  �Seguridad de la persona con epilepsia 
•  �Anotar inicio de crisis
•  �Asegurar visibilidad de la persona 

•  �Evaluación inicial: respuesta verbal, estímulo 
táctil si no responde

•  �Comprensión y función motora: pedir que 
levante brazos, dar instrucciones visuales, 
establecer contacto físico 

•  �Lenguaje y memoria: repetición y 
memorización de palabras, preguntar 
orientación (nombre, lugar, fecha, mostrar 
objeto y pedir que lo memorice 

•  �Evaluación cognitiva adicional: contar en voz 
alta Identificación de objetos previos 

•  �Tono muscular: flexión pasiva de 
extremidades

•  �Preguntar si recuerda la crisis: 
-  �Auras visuales (dibujarlas si es posible) 
-  �Verificar recuerdo de objetos/palabras 

•  �Evaluar paresia postictal 
•  �Confirmar recuperación cognitiva

FIGURA 2. EXPLORACIÓN SEMIOLÓGICA DE LA CRISIS

Fuente: elaboración propia

Evaluación 
ictal  

(durante  
la crisis) 
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En todo momento se transmitirá tranquilidad y seguridad a 
la familia durante el manejo de la crisis, indicándoles que no 
intervengan en la atención de la persona con epilepsia, a no ser 
que se les solicite expresamente.

Puntos clave 

•	El protocolo de actuación durante una crisis epi-
léptica es esencial para garantizar la seguridad de la 
persona, prevenir lesiones y facilitar una recupera-
ción adecuada tanto en entornos extrahospitalarios 
como hospitalarios.

•	La correcta observación, cronometraje y documen-
tación de la crisis, junto con la administración de 
medicación de rescate cuando sea necesario por 
parte de Enfermería, permite una intervención efi-
caz y orienta el abordaje diagnóstico y terapéutico 
posterior.

Medicamentos anticrisis

INTRODUCCIÓN

El principal objetivo terapéutico del empleo de los medi-
camentos anticrisis (MAC) es conseguir la libertad de cri-
sis epilépticas, y con ello poder evitar o minimizar efec-
tos cognitivos y psicosociales derivados de las crisis, de las 
descargas epilépticas y de los estatus epilépticos. Todo esto 
favorecerá una mejor calidad de vida de las personas con 
epilepsia (PCE)11, 12.

Una vez diagnosticada la epilepsia, se instaurará un trata-
miento con MAC. La primera opción es la monoterapia, 
debido a su eficacia, seguridad, adherencia y menos interac-
ciones farmacológicas12, 13.

Antes de la elección del fármaco se han de tener en cuenta 
una serie de factores:
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Factores dependientes de la epilepsia

Se tendrá en cuenta si son crisis focales o generalizadas, la 
etiología de la epilepsia (según si es de causa estructural, va-
lorar la opción de tratamiento quirúrgico; si es de causa me-
tabólica, valorar la opción de la dieta cetógena, o de causa 
genética, en la cual habría que tener en cuenta el mecanis-
mo de acción y la fisiopatología de la epilepsia) y el síndro-
me epiléptico11, 12, 14.

Factores dependientes del fármaco

Es importante conocer las características de los MAC para 
su correcta utilización, como la farmacocinética, el meca-
nismo de acción, el espectro terapéutico, la posología, los 
efectos secundarios y las interacciones farmacológicas12, 14, 15.

Posología11, 12, 15

•	Neonatos: dosis inicial más baja y ajuste progresivo debi-
do a la eliminación lenta. Espaciar intervalos de adminis-
tración para evitar acumulación y toxicidad.

•	Lactantes: se prefieren fármacos con menor impacto en 
el neurodesarrollo y ajuste de dosis según peso corporal 
debido a un rápido crecimiento.

•	Niños: metabolismo hepático acelerado. Requieren dosis 
más altas por kilogramo que los adultos. Mayor riesgo 
de efectos adversos en el comportamiento con algunos 
MAC.

•	Adolescentes y adultos jóvenes: dosis estándar para adul-
tos, ajustada según peso y respuesta clínica. Necesidad 
de considerar interacciones con anticonceptivos orales y 
efectos en el estado de ánimo.

•	Adultos mayores: dosis inicial más baja y aumento pro-
gresivo para evitar efectos adversos. Evitar MAC con alto 
impacto en equilibrio y cognición.
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Efectos secundarios11, 12, 14

•	Dependientes de la dosis, que varían en función del fár-
maco en cuestión: los más frecuentes suelen ser somno-
lencia, mareo, cefalea, fatiga y alteraciones cognitivas o 
del comportamiento, aunque dependen de cada fármaco. 
Son más frecuentes en el comienzo del tratamiento. El 
inicio progresivo con escalada de dosis, así como el con-
trol plasmático de los fármacos de forma periódica, es 
fundamental para evitarlos.

•	Reacciones idiosincrásicas, no dependientes de la dosis: 
exantema, discrasias sanguíneas y hepatotoxicidad son 
las más frecuentes. El eritema multiforme es una de 
las reacciones más severas. Suponen la suspensión del 
tratamiento.

Mecanismos de acción12, 14

•	Bloqueo de los canales del sodio voltaje-dependientes: 
disminuyen la entrada de sodio a través de la membrana 
axonal, reduciendo la excitabilidad y, por tanto, la propa-
gación de las crisis.

•	Inhibición de los canales del calcio en la neurona presi-
náptica: reduce la liberación de neurotransmisores exci-
tatorios (glutamato).

•	Potenciación o modulación del sistema GABA: reduce la 
excitabilidad neuronal.

•	Bloqueo de receptores de glutamato, como AMPA o 
NMDA: reduce la excitabilidad neuronal.

•	Bloqueo de la fusión de las vesículas sinápticas con el ter-
minal sináptico: reduce la liberación de los neurotransmi-
sores excitatorios.

•	Modulación sináptica múltiple.

•	Estimulación de la transmisión serotoninérgica: para en-
cefalopatías epilépticas y trastornos del desarrollo graves.
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Factores dependientes de la persona con epilepsia

•	Edad y sexo: condicionan el tipo de fármaco, y se deben 
evitar en niños y ancianos los fármacos que puedan al-
terar la conducta, el grado de vigilia y las funciones cog-
nitivas12, 14, 15. 

	– Neonatos y lactantes: metabolismo hepático inmadu-
ro  Metabolización y eliminación más lenta. Mayor 
proporción de agua corporal  Afecta a la distribución 
de los MAC.

	– Niños y adolescentes: mayor metabolismo hepático  
Algunos MAC pueden requerir dosis más altas.

	– Adultos mayores: disminución del metabolismo he-
pático y función renal  Riesgo de acumulación y 
toxicidad.

	– Mujeres en edad fértil: MAC inductores enzimáticos 
 Reducen eficacia anticonceptiva.

	– Algunos MAC, como VPA (ácido valproico)  terato-
genicidad si se usa en embarazo.

•	Comorbilidades y estado clínico: enfermedades hepáti-
cas o renales afectan al metabolismo y a eliminación del 
fármaco. Tener en cuenta los antecedentes psiquiátricos 
(algunos fármacos pueden empeorar la ansiedad o la de-
presión)12, 14.

El MAC de elección sería aquel con capacidad de propor-
cionar libertad de crisis, menos efectos secundarios, meno-
res interacciones, mayor facilidad de uso y con un inicio de 
acción más rápido, y que tenga un mejor perfil cognitivo y 
conductual, características que reúnen, en mayor medida, 
las innovaciones terapéuticas11, 12, 15.
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Indicación Mecanismo de 
acción

Vía de 
administración Efectos secundarios Dosis

Brivaracetam

Epilepsia focal y 
generalizada

Unión a SV2A Vía oral
Vía intravenosa

Mareo, fatiga, 
somnolencia, náuseas 
y vómitos

Adultos
Niños  
> 4 años

Cannabidiol

Epilepsia 
refractaria 
(Dravet,  
Lennox-Gastaut)

Modulación 
del sistema 
endocannabinoide, 
canal sodio y calcio

Vía oral Somnolencia, diarrea, 
pérdida de apetito, fiebre

Según 
síndrome

Carbamazepina

Epilepsia focal Bloqueo de canales 
de sodio

Vía oral
Vía intravenosa

Mareo, diplopía, 
somnolencia, erupción 
cutánea, hiponatremia

Adultos
Niños

Cenobamato

Epilepsia focal Bloqueo de sodio, 
modulación GABA

Vía oral* Somnolencia, mareo, 
fatiga

Adultos

Clobazam

Epilepsia focal 
y síndrome de 
Lennox-Gastaut

Potenciación del 
GABA

Vía oral Somnolencia, sedación, 
ataxia, estreñimiento, 
aumento de salivación

Adultos
Niños

Clonazepam

Crisis 
mioclónicas, 
estatus 
epiléptico

Potenciación del 
GABA

Vía oral
Vía intravenosa

Somnolencia, 
dependencia

Adultos
Niños

Eslicarbamazepina

Epilepsia focal  
y generalizada

Bloqueo de canales 
de sodio

Vía oral Hiponatremia, erupción 
cutánea, diplopía, mareo

Adultos
Niños

Etosuximida

Crisis de 
ausencia

Bloqueo de 
canales de calcio

Vía oral Náuseas, somnolencia, 
hiperactividad

Adultos
Niños

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

(Continúa)
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Indicación Mecanismo de 
acción

Vía de 
administración Efectos secundarios Dosis

Felbamato

Epilepsia 
refractaria

Bloqueo de sodio, 
Antagonismo 
NMDA

Vía oral Aplasia medular, 
hepatotoxicidad

Adultos
Niños

Fenfluramina

Síndrome de 
Dravet y  
Lennox-Gastaut

Agonista 
serotoninérgico

Vía oral Disminución del apetito, 
riesgo cardiovascular, 
mareo, fatiga

Según 
síndrome

Fenitoína

Epilepsia focal  
y generalizada

Bloqueo de 
canales de sodio

Vía oral
Vía intravenosa

Hiperplasia gingival, 
ataxia, erupción 
cutánea, disartria, 
diplopía

Adultos
Niños

Fenobarbital

Epilepsia focal  
y generalizada

Potenciación del 
GABA

Vía oral
Vía intravenosa

Cefalea, náuseas, 
somnolencia, 
hiperactividad

Adultos
Niños

Gabapentina

Epilepsia focal Modulación de 
canales de calcio

Vía oral Somnolencia, mareo, 
edema

Adultos
Niños

Lacosamida

Epilepsia focal Modulación lenta 
de canales de 
sodio

Vía oral
Vía intravenosa

Mareo, fatiga, náuseas, 
diplopía

Adultos
Niños

Lamotrigina

Epilepsia focal  
y generalizada

Bloqueo de 
canales de sodio

Vía oral Erupción cutánea, 
náuseas, temblor, 
diplopía, mareo

Adultos
Niños

Leviteracetam

Epilepsia focal  
y generalizada

Unión a SV2A Vía oral
Vía intravenosa

Infección, ansiedad, 
depresión, irritabilidad

Adultos
Niños

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

(Continuación)

(Continúa)
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Indicación Mecanismo de 
acción

Vía de 
administración Efectos secundarios Dosis

Oxcarbazepina

Epilepsia focal Bloqueo de canales 
de sodio

Vía oral Erupción cutánea, 
diplopía, ataxia, vértigo, 
hiponatremia

Adultos
Niños

Perampanel

Epilepsia focal 
y crisis  
tónico-clónicas

Inhibición de 
glutamato

Vía oral Mareo, irritabilidad, 
aumento de peso, 
agresión

Adultos
Niños  
> 4 años

Primidona

Epilepsia focal  
y generalizada

Modulación a 
fenobarbital  
(GABA)

Vía oral Alteraciones digestivas, 
vértigo y somnolencia

Adultos
Niños

Pregabalina

Epilepsia focal Modulación de 
canales de calcio

Vía oral Mareo, somnolencia, 
aumento de peso, 
temblor

Adultos

Rufinamida

Epilepsia 
refractaria 
(Lennox-Gastaut)

Modulación de 
sodio

Vía oral Somnolencia, fatiga Adultos
Niños

Stiripentol

Síndrome de 
Dravet

Potenciación del 
GABA, inhibición 
enzimática

Vía oral Somnolencia, pérdida 
de apetito y peso, ataxia, 
hipotonía, mareos

Síndrome 
de Dravet

Tiagabina

Epilepsia focal Inhibición de GABA Vía oral Somnolencia, astenia, 
temblor

Adultos
Niños  
> 12 años

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

(Continuación)

(Continúa)
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Cirugía de la epilepsia

DEFINICIÓN

La cirugía de la epilepsia es una opción de tratamiento para 
personas con epilepsia resistente a fármacos, es decir, aque-
llos que siguen experimentando crisis a pesar de haber sido 
tratados con, al menos, dos medicamentos anticrisis previos. 
El objetivo es reducir o eliminar la frecuencia e intensidad 
de las crisis epilépticas mejorando la calidad de vida del pa-

Indicación Mecanismo de 
acción

Vía de 
administración Efectos secundarios Dosis

Topiramato

Epilepsia focal  
y generalizada

Bloqueo de 
canales de sodio 
y calcio, GABA, 
inhibición de 
glutamato

Vía oral Pérdida de peso, 
depresión, afasia, 
parestesias

Adultos
Niños

Valproato

Epilepsia 
generalizada

Bloqueo de 
canales de sodio, 
GABA, bloqueo de 
canales de calcio

Vía oral
Vía intravenosa

Aumento de peso, 
hepatotoxicidad

Adultos
Niños

Vigabatrina

Epilepsia 
refractaria

Inhibición de GABA 
transaminasa

Vía oral Defectos del campo 
visual, sedación

Adultos
Niños

Zonisamida

Epilepsia focal Bloqueo de 
canales de sodio, 
GABA

Vía oral Anorexia, náuseas, 
depresión, ataxia

Adultos
Niños

* Comprimido entero o machacado 
Fuente: elaboración propia basada en Manual de Práctica Clínica en Epilepsia de SEN y 
Tratamientos anticrisis epilépticas: vigilancia y controles. Protoc Diagn Ter Pediatr. 2022.

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

(Continuación)
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ciente. Para lograrlo, se busca extirpar o aislar la zona del 
cerebro responsable de generar las crisis (foco epiléptico), 
procurando no causar daños funcionales a la persona. Si no 
es viable realizar una cirugía resectiva, se opta por técnicas 
paliativas o por dispositivos de neuroestimulación12, 16.

INDICACIONES12, 16, 17

•	Epilepsia farmacorresistente: crisis persistentes a pesar 
del uso adecuado de, al menos, dos fármacos bien elegi-
dos y tolerados, comprobado durante 2 años.

•	Zona epileptógena resecable: claramente identificada y 
susceptible de ser retirada sin déficits neurológicos im-
portantes (por ejemplo, lóbulo temporal mesial).

•	Crisis incapacitantes: afectan de forma significativa a la 
calidad de vida, incluso si no son frecuentes.

•	Riesgo de daño neurológico progresivo: como en escle-
rosis mesial temporal, displasias corticales o tumores de 
lento crecimiento.

•	Lesión estructural bien delimitada: visible en neuroima-
gen y correlacionada con la zona epileptógena.

•	Fracaso o efectos adversos de fármacos: que impiden un 
tratamiento médico eficaz.

•	Síndromes quirúrgicamente tratables: como esclerosis 
hipocampal, displasias focales, síndrome de Rasmussen.

•	Candidatos a cirugía paliativa o neuroestimulación: 
cuando no se puede resecar, pero hay posibilidad de be-
neficio con otras técnicas.
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CONTRAINDICACIONES12, 16

•	Edad:
	– Valoración individual en extremos de edad (jóvenes y 
mayores) teniendo en cuenta funcionalidad y calidad 
de vida.

	– > 50-60 años: mayor riesgo de complicaciones y posible 
afectación de memoria y lenguaje.

•	Causa de la epilepsia:
	– No candidatos: epilepsias por enfermedades neurológi-
cas progresivas (metabólicas, degenerativas).

	– Excepción: encefalitis de Rasmussen (sí puede indicar-
se cirugía).

•	Enfermedades médicas graves asociadas:
	– Por ejemplo, cáncer, enfermedades sistémicas o 
degenerativas.

	– Contraindicación si afectan al pronóstico vital/funcio-
nal o aumentan el riesgo quirúrgico.

•	Trastornos psiquiátricos:
	– No son contraindicación absoluta.
	– Valorar si interfieren con resultado quirúrgico o 
seguimiento.

•	Discapacidad intelectual:
	– Coeficiente intelectual (CI) < 70: peor pronóstico 
quirúrgico.

	– No excluye automáticamente la opción de cirugía.

SELECCIÓN DE CANDIDATOS12, 16

Antes de considerar la cirugía, se realiza una evaluación pre-
quirúrgica, que incluye: 

•	Videoelectroencefalograma prolongado con electrodos 
de superficie o con electrodos profundos, implantados 
quirúrgicamente en personas con epilepsia cuando hay 
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discordancias entre las pruebas o la zona epileptógena 
está próxima a áreas elocuentes, de forma que se pueda 
plantear una resección a medida.

•	Resonancia magnética (RM 3T) de alta resolución: iden-
tifica anomalías estructurales en el cerebro. 

•	Tomografía por emisión de positrones (PET) y tomogra-
fía computarizada por emisión de fotón único (SPECT): 
detectan áreas de metabolismo anormal. 

•	Evaluación neuropsicológica: valora funciones cognitivas, 
calidad de vida y posibles riesgos posquirúrgicos.

Tipos Definición Procedimientos
Cirugías 
resectivas 
(curativas)

Consiste en la 
extirpación de 
la zona cerebral 
donde se originan 
las crisis

•   �Lobectomía temporal: es la cirugía 
más común y eficaz. Se extirpa parte del 
lóbulo temporal. 

•   �Cortectomía o lesionectomía: 
resección de una zona cerebral afectada 
por una displasia cortical, tumor o 
lesión.

•   �Hemisferectomía anatómica: se usa 
en epilepsias graves que afectan a todo 
un hemisferio cerebral (por ejemplo, 
hemimegalencefalia, síndrome de 
Rasmussen).

Cirugías 
desconectivas 
(paliativas)

No eliminan el 
foco epiléptico, 
pero interrumpen 
la propagación de 
las crisis

•   �Callosotomía del cuerpo calloso: 
desconexión del cuerpo calloso 
para evitar la propagación de crisis 
generalizadas. 

•   �Hemisferectomía funcional: se 
desconecta un hemisferio cerebral en 
casos graves (por ejemplo, síndrome 
de Rasmussen). 

•   �Termolesión: lesión térmica dirigida 
para desconectar áreas epileptógenas.

TABLA 5. TIPOS DE CIRUGÍA

(Continúa)
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Dieta cetogénica

HISTORIA19

La dieta cetogénica (DC) fue desarrollada en la década de 
1920 en Estados Unidos como alternativa terapéutica para 
la epilepsia. Su primera observación científica fue en 1911 
por Guelpa y Marie, y Geyelin, en Estados Unidos, demos-
tró su eficacia en 30 pacientes, basado en la hipótesis de que 

(Continuación)

TABLA 5. TIPOS DE CIRUGÍA

Tipos Definición Procedimientos

Cirugías  
moduladoras  
(neuroestimu-
lación)

Usadas en 
pacientes que no 
son candidatos a 
cirugía resectiva

•   �Estimulación del nervio vago (VNS): 
implante de un dispositivo en el cuello 
que estimula el nervio vago izquierdo 
para reducir la frecuencia de las crisis.

•   �Estimulación cerebral profunda 
(DBS): implante de electrodos en 
núcleos profundos del cerebro (tálamo) 
para modular la actividad epiléptica. 

•   �Estimulación cortical responsiva 
(RNS): un dispositivo implantado en la 
corteza detecta actividad epiléptica y 
la bloquea con estimulación eléctrica. 
Aprobada en algunos países.

Cirugía láser y 
mínimamente 
invasiva

•   �Ablación con láser guiada por 
resonancia magnética (LITT): usa 
energía láser para destruir focos 
epilépticos de forma menos invasiva.

•   �Ultrasonido focalizado: técnica 
experimental para modular la 
actividad cerebral sin cirugía abierta. 

•   �Electrodos profundos: usados para 
mapeo prequirúrgico o estimulación 
terapéutica12, 16-18.

Fuente: elaboración propia.
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la epilepsia era consecuencia de una intoxicación que podía 
corregirse mediante el descanso intestinal. 

En 1970 se introdujo la variante con triglicéridos de cadena 
media (MCT) y a inicios del siglo xxi surgieron versiones 
más flexibles, como la dieta de Atkins modificada y la dieta 
de bajo índice glucémico, facilitando su aplicación en ado-
lescentes y adultos.

Con la llegada de los fármacos antiepilépticos, la DC per-
dió relevancia hasta su resurgimiento en la década de 1990, 
impulsado por el caso de Charlie, un niño con epilepsia re-
fractaria, y la difusión de su historia.

DEFINICIÓN19, 20

La DC es una opción terapéutica no farmacológica emplea-
da en niños y adultos con epilepsia refractaria para reducir 
la frecuencia de las crisis epilépticas.

Se basa en un alto consumo de grasas, una ingesta moderada 
de proteínas y una restricción significativa de carbohidratos, 
lo que permite simular los efectos del ayuno.

Los epileptólogos que tratan a adultos suelen considerar la 
DC como una opción terapéutica de último recurso tras el 
fallo de múltiples medicamentos anticrisis. Un consenso re-
ciente recomienda su uso en adultos con los mismos tipos y 
síndromes epilépticos en los que es efectiva en niños, como 
esclerosis tuberosa, síndrome de Rett, Lennox-Gastaut, dé-
ficit de GLUT1 (transportador de glucosa tipo 1), epilepsias 
genéticas generalizadas y epilepsias focales por trastornos 
de migración neuronal. En estos últimos casos, a diferencia 
de Neuropediatría, la cirugía debe proponerse antes.

TIPOS DE DIETA19, 21, 22

•	Dieta cetogénica clásica (DCC): es la más estricta y uti-
lizada en epilepsia refractaria. Es rica en grasas con muy 
bajo contenido de glúcidos y cantidad adecuada de pro-
teínas. Requiere peso de alimentos. Está la ratio 3:1 y 4:1, 
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que significa que por cada 3 o 4 gramos de grasa, se ofre-
ce 1 gramo de proteínas y glúcidos. Requiere supervisión 
médica y, a veces, hospitalización. 

•	Dieta de triglicéridos de cadena media (MCT): genera 
cetosis más eficiente y permite más carbohidratos y pro-
teínas que la clásica, pero puede causar efectos secunda-
rios digestivos. Las medidas de alimentos son más flexi-
bles. Menos utilizada en la actualidad.

•	Dieta de Atkins modificada (DAM): menos restric-
tiva que la DCC, en la cual hay una mayor ingesta de 
proteínas. No requiere hospitalización para su inicio ni 
pesar los alimentos, solo contar carbohidratos. Se utiliza 
en adolescentes y adultos, y también en niños cuando la 
DCC es difícil de mantener.

•	Dieta de bajo índice glucémico (BIG): es una dieta rica 
en grasas, pero con un mayor aporte de glúcidos. Se en-
foca en carbohidratos que no generan picos de glucosa 
(índice glucémico < 50). Se usa en epilepsia y otras con-
diciones metabólicas.

INDICACIONES

TABLA 6.  INDICACIONES DIETA CETOGÉNICA

Edad pediátrica Edad adulta

Epilepsias refractarias: focales, 
generalizadas, encefalopatías…

Epilepsia refractaria en personas no 
candidatas a cirugía

Encefalopatías genéticas, síndrome de 
Rett, Angelman…

Enfermedades neurodegenerativas: 
Alzheimer, esclerosis múltiple…

Deficiencias metabólicas con/sin 
epilepsia, como deficiencia de GLUT119, 20

Enfermedades neurológicas: migraña, 
cefalea, cáncer…

Patologías neurológicas: tumores, 
migraña, trastorno del espectro autista…

Enfermedades endocrinas, 
cardiovasculares, gastrointestinales

Patología no neurológica: obesidad, 
diabetes tipo 1…

Trastornos psiquiátricos y miscelánea

Fuente: elaboración propia.  
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CONTRAINDICACIONES19, 20

La DC está contraindicada de forma absoluta en la edad pe-
diátrica cuando hay déficit de GLUT1, déficit de piruvato 
carboxilasa, deficiencia de piruvato deshidrogenasa (excep-
to si se usa como tratamiento) y defectos en la oxidación de 
los ácidos grasos. También en enfermedades hepáticas seve-
ras, trastornos mitocondriales con afectación grave, estado 
de desnutrición severa y cetoacidosis (por ejemplo: diabetes 
mellitus tipo 1).

La contraindicación absoluta en la edad adulta es: déficit 
de GLUT1, déficit de piruvato carboxilasa, deficiencia de 
piruvato deshidrogenasa (excepto si se usa como tratamien-
to) y defectos en la oxidación de los ácidos grasos. Asimis-
mo, en diabetes tipo 1, insuficiencia renal y hepática graves, 
pancreatitis, trastornos psiquiátricos graves no controlados 
o cáncer en estado avanzado.

EFECTOS SECUNDARIOS19, 20, 22

Algunos de los efectos secundarios agudos que pueden pre-
sentarse al inicio de la dieta son náuseas, vómitos, hipoglu-
cemia y cetosis excesiva que conduce a letargia.

Los efectos secundarios crónicos pueden ser:

•	Gastrointestinales: estreñimiento, pérdida de peso, defi-
ciencia de vitaminas y minerales (selenio, vitamina D y 
calcio) y pancreatitis.

•	Renales: cálculos.

•	Cardiacos: intervalo QT prolongado, miocardiopatía.

•	Crecimiento y desarrollo: baja talla, osteopenia.

•	Exámenes de laboratorio: baja albúmina, baja carnitina, 
perfil anormal de lípidos.
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Puntos clave

•	El objetivo del tratamiento con medicamentos an-
ticrisis es controlar las crisis para mejorar la calidad 
de vida, eligiendo el fármaco más adecuado según la 
epilepsia y la persona. 

•	En casos de epilepsia farmacorresistente, la ciru-
gía se plantea como una alternativa eficaz, tras una 
evaluación especializada, mediante la resección 
del foco epiléptico o técnicas paliativas, como la 
neuroestimulación. 

•	Cuando ni los fármacos ni la cirugía son viables o 
suficientes, la DC ofrece una opción terapéutica no 
farmacológica, especialmente útil en niños, aunque 
requiere un control médico estricto debido a sus po-
sibles efectos adversos y contraindicaciones.
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Educación para la salud de las personas  
con epilepsia, cuidadores y su entorno

Dependiendo del tipo de epilepsia y la frecuencia de las cri-
sis, esta condición puede afectar a la persona en mayor o 
menor medida. En general, se puede afirmar que una per-
sona con epilepsia debería llevar una vida normal, siempre 
que el origen de la epilepsia no esté relacionado con otros 
trastornos, como déficit cognitivo, trastornos psiquiátricos o 
cualquier tipo de dependencia. No obstante, es importante 
recordar que la epilepsia puede tener un impacto que va 
más allá de las crisis, afectando a las esferas social, psicológi-
ca o cognitiva1. Con base en esta premisa, abordaremos los 
puntos clave para que los profesionales de la salud puedan 
brindar una atención adecuada tanto a la persona afectada 
como a su familia. 

ESTILO DE VIDA SALUDABLE. RECOMENDACIONES 
GENERALES

Una persona con epilepsia puede llevar una vida plena: 
estudiar, trabajar, practicar deporte y mantener relacio-
nes sociales saludables. Sin embargo, en ciertas situacio-
nes, el impacto de la epilepsia y la frecuencia de las crisis 
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pueden dificultar estas actividades. Por ello, recomendamos 
lo siguiente2: 

•	Tener una vida activa. 

•	Relacionarse.

•	Realizar ejercicio físico regular.

•	Tener una buena alimentación.

•	El tabaco no afecta a la epilepsia, pero se recomienda no 
fumar, por el riesgo para la salud.

•	Acudir a las visitas y controles de su neurólogo/a.

•	Conocer su enfermedad y los factores que la pueden 
desestabilizar.

FACTORES DE RIESGO PARA LA PRESENCIA DE CRISIS

La base para el buen control de la epilepsia es conocer los 
factores que pueden desestabilizarla. Podemos decir que los 
pilares básicos de la educación sanitaria deben basarse en ex-
plicar estos factores a la persona con epilepsia y su familia2:

•	Mal control de la medicación: los olvidos de medicación, 
cambios de tratamiento o falta de adherencia son las cau-
sas más comunes de la descompensación de la epilepsia. 

•	Falta de sueño: la falta de sueño puede ser irritante para 
el cerebro y facilitar la presencia de crisis.

•	Consumo de alcohol o drogas: el alcohol puede tener un 
efecto irritante a nivel neuronal, a la par que puede facili-
tar la expulsión de la medicación, lo que puede dejar más 
expuesta a la persona.

•	Fiebre o infecciones: pueden alterar y favorecer la apari-
ción de crisis.

•	Estrés: el estrés es un factor difícilmente controlable, 
pero que se puede asociar a precipitar la aparición de 
crisis. En determinadas personas con epilepsia, una emo-
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ción intensa agradable o desagradable también puede 
condicionar la aparición de crisis. 

RIESGOS CON LA EPILEPSIA

A toda persona con epilepsia se le debería informar sobre 
el riesgo de SUDEP (Sudden Unexpected Death in Epilepsy) 
o muerte súbita en epilepsia. Se define como una muerte 
súbita, inesperada, de causas no traumáticas ni por asfixia, 
excluyendo las muertes secundarias a estatus epiléptico. 

No hay una causa clara ni predecible, pero se sabe que se 
produce por alteraciones cardíacas (taqui y bradiarritmias, 
asistolia ictal) y respiratorias (apnea central, edema pulmo-
nar, apnea o disfunción vagal sostenida) tras las crisis tónico- 
clónicas generalizadas (CTCG)3.

Los riesgos para presentar una SUDEP son: la frecuencia 
de las crisis, la presencia o no de CTCG, la politerapia con 
medicamentos anticrisis (MAC), la epilepsia generalizada, 
la duración de la epilepsia, el inicio a edades tempranas y la 
presencia de crisis nocturnas y sin atención.

Las recomendaciones para su prevención son: optimizar el 
tratamiento de las crisis y mejorar el cumplimiento tera-
péutico (adherencia). También se pueden recomendar me-
didas como supervisión, vigilancia con dispositivos (como 
pulseras o cámaras de vídeo), postura de sueño de decúbito 
supino o almohadas antiahogo.

EMPODERAMIENTO

El empoderamiento es un proceso de capacitación de la per-
sona con epilepsia para gestionar el cuidado de su salud. El 
término educación se limita a la promoción de la salud, el 
término empoderamiento abarca más y se puede hablar de 
gestión de la salud por parte de la persona en colaboración 
con su entorno sanitario. Implica un cambio de paradigma 
en la asistencia. 
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Aplicado a las personas con epilepsia, sabemos que estas 
esperan no solo recibir información por parte de enfermeras 
y médicos, sino que también esperan comunicarse y com-
partir sus experiencias con otros pacientes, un soporte emo-
cional profesional y conocer las opciones de tratamiento y 
recursos sociales4.

Por tanto, es fundamental ampliar la atención e implemen-
tar educaciones grupales, colaborar con asociaciones y fo-
mentar el desarrollo y la participación de la persona en su 
autocuidado5. 

Este modelo de atención tiene gran potencial para la mejora 
de aspectos como la satisfacción con la información recibida 
o la adherencia al tratamiento.

ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

La adherencia al tratamiento hace referencia al grado en 
que una persona realiza el seguimiento de su enfermedad, 
en especial al seguimiento y toma de las dosis correctas de 
la medicación. También a seguir las indicaciones recomen-
dadas para el control de su enfermedad. 

En el caso de la epilepsia, el objetivo terapéutico principal es 
conseguir la libertad de crisis, ya que se conoce que esta puede 
tener un gran impacto en la calidad de vida, en el uso de re-
cursos sanitarios y, en general, en la carga de la epilepsia6. 

Por tanto, las enfermeras de epilepsia tienen una gran labor 
de educación y empoderamiento del paciente5. A continua-
ción proponemos algunos consejos para la educación sanitaria 
sobre el manejo farmacológico de las personas con epilepsia:

Manejo farmacológico

El manejo farmacológico puede ser complicado, por con-
cepciones erróneas sobre los fármacos, por mala adheren-
cia a los fármacos, por la persistencia de las crisis o por la 
politerapia en epilepsia farmacorresistente. A continuación, 
mostramos la tabla 1 sobre las recomendaciones generales 
más frecuentes para las personas que toman MAC7.
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TABLA 1. USO DE MEDICAMENTOS ANTICRISIS7

Objetivo de tomar 
fármacos

Es la libertad de crisis para mejorar la calidad de vida y 
disminuir el impacto de la epilepsia

Efectos secundarios
Muy frecuentes, 
leves, dosis-
dependientes

•   �Somnolencia
•   �Fatiga o debilidad
•   �Problemas de coordinación o dificultad para mantener el 

equilibrio (ataxia, temblor, vértigo)
•   �Problemas cognitivos
•   �Problemas de visión, como visión borrosa o diplopía
•   �Ansiedad, depresión

Transitorios o 
permanentes, 
de gravedad 
y frecuencia 
variables

•   �Dolor de cabeza
•   �Trastornos del comportamiento, irritabilidad, agresividad 

o alteraciones psiquiátricas
•   �Trastornos del estado de ánimo y cognitivos
•   �Alteraciones hepáticas

Efectos específicos 
de ciertos fármacos

•   �Alteraciones en el metabolismo óseo
•   �Problemas de piel
•   �Efectos teratogénicos en mujeres embarazadas
•   �Hematológicos: anemia aplásica, agranulocitosis
•   �Digestivos: hepatitis, pancreatitis
•   �Autoinmunes: lupus eritematoso

No transitorios y 
graves

•   �Rash cutáneo, reacción de alergia o síndrome de 
Stevens-Johnson (SSJ)

Recomendaciones generales
•   �Solo si hay efectos secundarios graves, suspender el tratamiento, acudir a 

Urgencias y/o contactar con su neurólogo o equipo de epilepsia
•   �Evitar suspender el tratamiento de forma súbita
•   �Consultar con su equipo de epilepsia en el caso de dudas sobre el tratamiento
•   �Ajustar el tratamiento si aparecen efectos secundarios
•   �Antes de tomar cualquier otro fármaco, consultar por posibles interacciones
•   �Los medicamentos anticrisis se deben tomar de manera regular, mejor asociados 

a comidas y sin ser estrictamente necesario que se tomen a unos horarios rígidos
•   �Tener en casa medicación suficiente y siempre llevar encima algo de medicación 

por imprevistos

(Continúa)
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PREGUNTAS FRECUENTES2, 7, 8

•	Qué tengo que hacer si vomito: dependiendo del 
tiempo que ha pasado desde la toma de las pastillas, 
recomendaremos: 

	– Menos de 30 minutos: repetir dosis. 

	– Entre 30 minutos y 1 hora: repetir solo la mitad de las 
pastillas. 

	– Si se vomita después de 1 hora de la toma, no es preciso 
volver a tomar la dosis.

•	Qué tengo que hacer si olvido una dosis: si han pasa-
do pocas horas, se puede repetir la dosis. Si está cerca 
de la siguiente toma, adelantar la siguiente toma y ya no 
repetir. 

•	Qué tengo que hacer si no consigo un fármaco: pedirlo 
en la farmacia, consultar con su neurólogo por un posible 
cambio de pastillas o llamar a Urgencias medicamentosas 
(112), donde informan sobre la farmacia que disponen 
del fármaco.

•	Qué tengo que hacer si un fármaco me sienta mal: con-
sultar con su enfermera/o o neurólogo/a.

TABLA 1. USO DE MEDICAMENTOS ANTICRISIS7

Recomendaciones al iniciar un nuevo tratamiento
•   �Educación sanitaria sobre el nuevo fármaco: dosis, administración, efectos 

secundarios más frecuentes
•   �Proporcionar seguimiento para consultar dudas o monitorizar posibles efectos 

adversos
•   �Advertir de posibles efectos secundarios transitorios y no graves
•   �Seguir las pautas de inicio o cambio progresivo propuestas por su neurólogo

Fuente: elaboración propia.

(Continuación)
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•	Qué tengo que hacer si tengo dudas sobre mi tratamien-
to: nunca abandonarlo sin antes consultar con su equipo 
de epilepsia. 

•	Qué tengo que hacer si me voy de viaje: se aconseja lle-
var medicación suficiente para varios días extras, repartir 
medicación y siempre llevar encima en el bolso por si se 
pierde la maleta, llevar informe encima, no olvidar tomas 
de medicación, usar alarmas, respetar sueño.

•	Qué hacer si tengo que tomar cualquier otra medica-
ción: siempre informar al médico que le receta la me-
dicación sobre los fármacos que toma, y, si hay dudas, 
consultar con su enfermera o neurólogo sobre potenciales 
interacciones.

•	Medicación, horarios y comidas: los MAC no es preciso 
que se tomen a una hora concreta, ni afectan con la toma 
de comida. Sí que se recomienda que se tomen asociados 
a las comidas para favorecer la rutina, evitar olvidos y 
mejorar la tolerabilidad.

•	Qué hacer si quiero bajar o suspender una medicación: 
siempre consultar antes con su neurólogo/a. Siempre hay 
el riesgo potencial de empeoramiento en las crisis, por lo 
que se recomienda precaución y dejar de conducir si en 
ese momento la persona no tiene crisis y conduce. Nunca 
retirar los fármacos de golpe, siempre de forma progresi-
va y siempre de uno en uno.

•	Qué hacer si tengo fiebre: tomar antitérmicos, hidratarse 
bien, acudir a su médico de cabecera, tomar la medica-
ción de manera regular.

•	Qué hacer si me tienen que realizar una cirugía: tomar 
la medicación igualmente. Adelantar la toma si es preciso 
mantener unas horas de ayuno. Informar a su anestesista 
y cirujano sobre su condición.

•	Qué hacer si tengo que hacerme un tratamiento odonto-
lógico: puede realizarse sin problemas.
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MANEJO DEL ENTORNO2, 7, 8

•	Manejo del entorno: una persona con epilepsia a lo largo 
de su vida puede sufrir accidentes y lesiones. En función 
de la gravedad de la epilepsia y del tipo y frecuencia de 
las crisis se puede recomendar una adaptación del entor-
no para proporcionar seguridad:

	– Adaptación del hogar: los accidentes más frecuentes 
suelen ocurrir en la cocina y el baño. Además, el sueño 
puede también ser peligroso si hay presencia de con-
vulsiones nocturnas o no hay supervisión. 

	– Noche: se pueden recomendar cámaras de videovigi-
lancia, dispositivos de detección de crisis, almohadas 
antiahogo y supervisión nocturna, si la gravedad de la 
epilepsia lo requiere.

	– Mobiliario: si las caídas o crisis son imprevistas y fre-
cuentes, se debería adaptar el mobiliario del hogar, reti-
rando muebles que puedan entorpecer el paso, proteger 
las esquinas y retirar lámparas u objetos de decoración 
que pudieran causar lesiones.

	– Cocina: es recomendable la cocina eléctrica frente a la de 
gas, por el potencial riesgo de escape de gas o incendio. 
También se puede recomendar el uso de horno eléctrico 
frente a la cocina, puesto que puede disminuir la posibi-
lidad de quemarse. El uso de cuchillos también debería 
limitarse en función de la gravedad y el tipo de crisis.

	– Baño: retirar pestillos de las puertas y recomendar du-
charse o bañarse cuando haya otra persona que pudiera 
socorrer en caso de crisis. Es preferible la ducha frente al 
baño. El riesgo de ahogo en bañeras no es muy frecuente, 
pero sí de consecuencias muy graves, y es fácil evitarlo. 
En la ducha se puede recomendar sillas. El control de la 
temperatura debería vigilarse por el riesgo de quemaduras.

•	Seguridad personal: el uso de casco, gorras o ropa de pro-
tección puede evitar o amortiguar golpes, evitando lesio-
nes importantes. 
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LEY DE CONDUCCIÓN

Las enfermeras debemos conocer la Ley de Conducción 
para informar correctamente a los pacientes ante cambios 
en sus crisis y su consecuente influencia en la capacidad de 
conducción. La tabla 2 explica la Ley de Conducción publi-
cada en el BOE9.

Permiso de conducción  
grupo 1

Permiso de conducción 
grupo 2

Crisis convulsivas 
o con pérdida de 
conciencia en el 
último año

No Transcurrido ese 
tiempo sin crisis, 
se puede conducir 
aportando informe 
médico favorable

Solo se permite cuando no han 
precisado tratamiento ni se han 
producido crisis durante los 10 
últimos años

Primera crisis 
o única no 
provocada

No 6 meses sin crisis
Aportar informe

Se deberá acreditar un 
periodo libre de crisis de, al 
menos, 5 años y sin fármacos 
antiepilépticos mediante 
informe neurológico. A 
criterio neurológico y si se 
reúnen buenos indicadores de 
pronóstico, se podrá reducir el 
periodo libre de crisis exigido

Otras pérdidas de 
conciencia

Sí o no En función del riesgo, 
recurrencia y la 
exposición al riesgo

En función del riesgo, la 
recurrencia y la exposición al 
riesgo

Crisis convulsivas 
o pérdida de 
conciencia durante 
cambio o retirada 
de medicación

Sí o no Acreditando 1 año 
libre de crisis una 
vez restablecido el 
tratamiento
Se podrá impedir la 
conducción desde el 
inicio de la retirada de 
medicación durante 6 
meses tras el cese del 
mismo

No se admite la mediación 
antiepiléptica

TABLA 2. LEY DE CONDUCCIÓN

(Continúa)
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Puntos clave

•	La educación sanitaria es esencial para mejorar la ca-
lidad de vida de la persona con epilepsia. Los princi-
pales factores precipitantes de crisis y que deben ser 
evitados incluyen: la falta de adherencia al tratamien-
to, la falta de sueño, el consumo de sustancias tóxicas, 
el estrés y la presencia de fiebre o infecciones.

Permiso de conducción  
grupo 1

Permiso de conducción 
grupo 2

Crisis convulsivas 
o con pérdida de 
conciencia solo 
durante el sueño

Sí Periodo de vigencia 
2 años
Precisa informe 
favorable del neurólogo

Solo se permite cuando no han 
precisado tratamiento ni se 
han producido crisis durante 
los 10 últimos años

Crisis sin 
influencia sobre 
la conciencia o 
capacidad de 
actuar

Sí Periodo de vigencia 
2 años
Precisa informe 
favorable del 
neurólogo

En el caso de crisis epilépticas 
repetidas sin influencia sobre la 
conciencia o sobre la capacidad 
de actuar, se deberá constatar 
que, al menos, ha transcurrido 1 
año solo con este tipo de crisis y 
sin tratamiento

Crisis de epilepsia 
provocadas por 
un factor causante 
identificable

Sí Aportando informe, 
mínimo 6 meses sin 
crisis

Se deberá aportar un informe 
neurológico favorable que 
acredite un periodo libre 
de crisis de, al menos, 1 
año e incluya valoración 
electroencefalográfica 
En caso de lesiones 
estructurales cerebrales con 
riesgo aumentado para el 
inicio de crisis epilépticas, 
deberá valorarse su magnitud 
mediante informe neurológico

Fuente: adaptada de la referencia 9.

TABLA 2. LEY DE CONDUCCIÓN

(Continuación)
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•	El empoderamiento de la persona con epilepsia es 
clave para mejora la adherencia al tratamiento. Pro-
porcionar educación sanitaria sobre los beneficios y 
los posibles efectos secundarios de los MAC contri-
buye a una gestión adecuada de la medicación.

Atención hospitalaria: unidad de monitorización

En el proceso de diagnóstico de la PCE, o durante una po-
sible agudización de la patología, se puede requerir de un 
ingreso hospitalario, pudiendo ser en una unidad de hos-
pitalización convencional (Neurología), en una Unidad de 
Cuidados Intensivos (UCI) o en una Unidad de Monitoriza-
ción de Epilepsia (UME).

La UME es una unidad en la que las PCE ingresan, ge-
neralmente de forma programada, para realizar una 
monitorización prolongada videoelectroencefalográfica 
(MPVEEG). Las indicaciones para ingresar en una UME 
van desde la valoración prequirúrgica al diagnóstico di-
ferencial, el contaje de crisis o el ajuste de tratamientos 
anticrisis. Estas unidades difieren mucho en cuanto a per-
sonal, instalaciones y funcionamiento, dependiendo de 
los recursos de cada centro o incluso el país en el que se 
encuentra10. 

La International League Against Epilepsy (ILAE) realiza 
una serie de recomendaciones en cuanto a requerimientos 
mínimos basadas en la literatura10, como, por ejemplo:

•	Registrar electrocardiograma (ECG).

•	Combinar vídeo y eletroencefalograma (EEG) durante la 
monitorización.

•	Uso de 25 electrodos de superficie en adultos y niños: 
Sistema Internacional 10-20, incluyendo una cadena 
temporal inferior (F10, T10 P10/F9, T9, P9)11.

•	Uso de protocolos estandarizados para garantizar la 
seguridad.
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•	Una ratio de enfermera-paciente máxima de 1:4 con 
constante supervisión.

•	Uso de un protocolo estandarizado escrito para evalua-
ción de crisis.

•	Obtención de consentimiento informado previo a VEEG.

•	Personal experto en manejo y evaluación de crisis y me-
dicación de rescate.

•	La duración de la monitorización dependerá de la indica-
ción y del número de eventos y crisis capturados (entre 1 
a 5 días en electrodos de superficie).

•	Realización de hiperventilación, junto con disminución 
de medicamentos anticrisis (MAC) para provocar crisis 
(fuerte recomendación), y otros métodos de activación, 
como estimulación fótica, privación de sueño y métodos 
específicos para epilepsias reflejas. 

•	Disminución de medicación (30-50 % diario) en pacien-
tes sin antecedentes de serie de crisis o estatus.

•	Uso de MAC en crisis con duración superior a 5 minutos.

•	Uso de terminología estandarizada para nombrar las crisis.

Aunque no exista un consenso sobre el papel de la en-
fermera en las UME, sí que es ampliamente reconocida 
su importancia por tener un papel crucial en la atención 
al paciente12. Se recomienda contar con personal de en-
fermería y técnicos en cuidados auxiliares de enferme-
ría (TCAE) capacitados en epilepsia para garantizar la 
seguridad y una respuesta rápida ante las convulsiones13. 
El registro VEEG debe ser en tiempo real las 24 horas 
del día, supervisado por personal sanitario entrenado y 
capacitado.
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FUNCIONES ASISTENCIALES DE LA ENFERMERA 
CON COMPETENCIAS AVANZADAS EN EPILEPSIA EN 
UNA UME

•	Ingreso de la persona con epilepsia:

	– Comprobar que los consentimientos informados cuen-
tan con la firma del paciente o representantes legales/
tutores del paciente.

	– Información del procedimiento.

	– Anamnesis y semiología de las crisis.

	– Colocación de los electrodos de superficie.

	– Realización de ECG y colocación de vía venosa14.

•	Vigilancia del VEEG:

	– Registro de la actividad epileptógena.

	– Revisión de las impedancias por turno y corrección de 
los electrodos.

	– Valoración y atención de la persona durante la crisis 
epiléptica y en el periodo postictal15 (tabla 3).

•	Realización de procedimientos de activación para favore-
cer la aparición de crisis:

	– Fotoestimulación.

	– Hiperventilación (HV).

	– Privación del sueño .

	– Aquello que la persona identifique como favorecedor 
de crisis y se pueda realizar en la UME (música, lectu-
ra, ejercicio físico, etc.).

•	Detección de complicaciones16:

	– Crisis en acúmulos  o estatus.

	– Alteraciones respiratorias, cardíacas o psiquiátricas.

	– Prevención de caídas y lesiones.
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•	Administración de medicación:

	– Habitual.

	– Protocolo de crisis en acúmulos   o estatus.

•	Realización de tomografía computarizada por emisión de 
fotón único (SPECT).

•	Investigación y docencia.

•	Educación sanitaria a la persona con epilepsia y a sus 
familiares.

Preevaluación

•   �Prevención de lesiones
•   �Asegurar buen registro de vídeo, destapar al paciente
•   �Nombrar los síntomas que observamos

Evaluación

1.   �Llamar al paciente por su nombre:
•   �Si contesta: preguntar qué siente
•   �Si no contesta: tocar el brazo

2.   �Decir: "Levanta los brazos" (no mostrar la acción)
•   �Si no obedece, mostrar la acción. Si no obedece, tender la mano

3.   �Decir: "Repite y recuerda las palabras Caballo, Mesa (Perro, Rojo)"
•   �Si no reacciona, volver al punto 1

4.   �Orientación:
•   �¿Cómo te llamas?
•   �¿Dónde estás?
•   �¿Qué día es hoy?

5.   �Preguntar si recuerda las palabras

TABLA 3. ADAPTACIÓN DEL CONSENSO EUROPEO  
DE EVALUACIÓN DE CRISIS ILAE 201615

(Continúa)
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TABLA 3. ADAPTACIÓN DEL CONSENSO EUROPEO  
DE EVALUACIÓN DE CRISIS ILAE 201615

Evaluación

6.   �Mostrar objetos y preguntar qué son
•   �Si no puede decir el nombre, preguntar: "¿Para qué se usa?"
•   �Si no responde, decir: "Saca la lengua" (mostrar si es necesario)
•   �Mostrar un objeto y decir: "Recuerda este objeto"

7.   �Decir: "Cuenta del 1 al 10". Hacer leer y escribir (> 6 años)
8.   �Preguntar si recuerda el objeto mostrado
9.   �Evaluar el tono muscular

Evaluación postictal

•   �¿Has tenido una crisis?
•   �¿Recuerdas las palabras? ¿Mis órdenes? ¿El objeto?
•   �Pedir que eleve brazos y piernas; si no obedece, mostrarlo, si no, elevar 

pasivamente
•   �Repetir punto 6 (objetos)
•   �Repetir punto 4 (orientación)
•   �Pedir descripción de lo que ha sentido/lo primero que ha notado
•   �Continuar evaluando hasta recuperación completa

Evaluación interictal

Realizar la misma evaluación sin crisis y < 1 hora después del periodo postictal

Fuente: elaboración propia en base a referencia 15.

(Continuación)

MEDIDAS DE SEGURIDAD

Aunque la monitorización de VEEG es considerada una 
prueba segura, existen ciertos eventos adversos que pueden 
ocurrir derivados de las acciones realizadas para promover 
la aparición de crisis (disminución de medicación, privación 
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de sueño, HV, etc.), entre ellos, la aparición de crisis con 
evolución tónico-clónica, caídas, lesiones, estatus epiléptico 
o incluso la muerte17.

Para prevenir estas complicaciones se recomienda14, 17:

•	Tener protocolos escritos con el manejo del estatus epi-
léptico y de crisis en acúmulos.

•	Vía intravenosa para pacientes con disminución de MAC.

•	Observación 24 horas del paciente y que disponga de una 
alarma para avisar.

•	Medidas protectoras de lesiones relacionadas con las 
crisis:

	– Protección de barandas en la cama.

	– Cama baja o colchón en el suelo en caso de crisis 
hipermotoras.

	– Protecciones físicas dentro de la habitación (sin obstá-
culos, mobiliario sin cantos duros) y en el baño (tapas 
blandas y lavabo empotrado).

	– En caso de disminución de MAC, mantener al paciente 
en cama todo lo posible, y acompañarlo estrechamente 
cuando esté fuera de la cama.

Atención ambulatoria

Sufrir epilepsia y los efectos adversos del tratamiento tiene 
consecuencias neurológicas, cognitivas, psicológicas y socia-
les que afectan significativamente a la calidad de vida de las 
personas afectadas18.

La participación de una enfermera con competencias avan-
zadas en epilepsia genera ahorro de costes al reducir el uso 
general de los servicios de salud, especialmente en términos 
de visitas a Urgencias y la duración de la hospitalización19.

A menudo, las enfermeras desempeñan múltiples funciones 
que requieren experiencia en la prestación de cuidados a la 
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PCE, educación para el autocuidado, atención psicosocial e 
investigación clínica18. La existencia de unidades especializa-
das en epilepsia ha permitido a las enfermeras con un cono-
cimiento especializado en epilepsia convertirse en miembros 
integrales de los equipos multidisciplinares en epilepsia20, 21.

FUNCIONES DE LA ENFERMERA EN LA ATENCIÓN 
AMBULATORIA22, 23

•	Educación y cuidado clínico:

	– Epilepsia: causas, tipos de crisis, tratamientos.

	– Medicación: adherencia, manejo, efectos secundarios.

	– Manejo de crisis: diario de crisis.

	– Primeros auxilios en crisis epilépticas.

	– Promover seguridad personal y minimizar riesgos por 
crisis.

	– Plan de medicación de emergencia.

•	Soporte psicosocial:

	– Vivir con epilepsia.

	– Experiencias de estigma y discriminación.

	– Entorno social, familiar y laboral.

	– Cuidados paliativos y duelo.

	– Calidad de vida, depresión, ansiedad.

	– Muerte súbita: SUDEP (Sudden Unexpected Death in 
Epilepsy).

•	Continuidad asistencial: coordinación entre distintos ni-
veles de atención.

•	Coordinación de cuidados y servicios.

•	Investigación y docencia.
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Así pues, la atención ambulatoria, en formato presencial o 
con seguimiento telefónico, telemedicina o vía correos elec-
trónicos, desempeña un importante papel en el fomento del 
autocuidado, la prevención de complicaciones y la mejora de 
la calidad de vida. La pandemia de COVID-19 resultó en 
una expansión de las capacidades y el uso de la telemedici-
na, con experiencias y resultados favorables para pacientes 
y proveedores de salud, lo que permitió su adopción a gran 
escala24.

Diagnósticos enfermeros más relevantes  
en las personas con epilepsia 

En la tabla 4 se muestran algunos diagnósticos enfermeros 
en las PCE. Todos ellos dependerán de la frecuencia y del 
tipo de crisis de cada persona25-29.

Diagnóstico de 
Enfermería

NOC (resultados 
esperados)

NIC (intervenciones de 
Enfermería)

00336 Riesgo de lesión 
física r/c disminución 
del nivel de conciencia 
durante las crisis y en el 
poscrítico

•   �Función neurológica: 
consciencia (0912). 
Indicadores: orientación 
cognitiva (091202)

•   �Entorno seguro 
del hogar (1910). 
Indicadores: 
disposición de los 
muebles para reducir 
riesgos (191013)

•   �Precauciones en 
las convulsiones 
(2690). Act.: instruir 
al paciente acerca 
de los factores 
desencadenantes

•   �Manejo ambiental: 
seguridad (6486). Act.: 
modificar el ambiente 
para minimizar los 
peligros y riesgos

00039 Riesgo 
de aspiración r/c 
disminución del nivel de 
conciencia

•   �Función neurológica 
(0909). Indicadores: 
actividad comicial 
(090914)

•   �Manejo de las 
convulsiones (2680). 
Act.: poner en decúbito 
lateral. Aflojar la ropa

(Continúa)

TABLA 4. DIAGNÓSTICOS ENFERMEROS MÁS 
RELEVANTES EN LAS PERSONAS CON EPILEPSIA Y SUS 
CORRESPONDIENTES NOC Y NIC
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TABLA 4. DIAGNÓSTICOS ENFERMEROS MÁS 
RELEVANTES EN LAS PERSONAS CON EPILEPSIA Y SUS 
CORRESPONDIENTES NOC Y NIC

(Continúa)

Diagnóstico de 
Enfermería

NOC (resultados 
esperados)

NIC (intervenciones de 
Enfermería)

00051 Deterioro de la 
comunicación verbal r/c 
crisis con alteración del 
lenguaje

•   �Función 
neurológica: función 
sensitivomotora (0913). 
Indicadores: habla 
(091317)

•   �Estimulación cognitiva 
(4720). Act.: mostrar 
sensibilidad por parte del 
cuidador, respondiendo 
con rapidez y de 
forma apropiada a las 
indicaciones del paciente

00493 Procesos de 
pensamiento alterados 
r/c crisis y periodo 
poscrítico

•   �Función neurológica: 
consciencia 
(0912)- Indicadores: 
orientación cognitiva 
(091202)

•   �Orientación en la 
realidad (4820). Act.: 
informar al paciente 
acerca de personas, 
lugares y tiempo, si es 
necesario

00131 Deterioro de la 
memoria r/c crisis de 
lóbulo temporal y/o MAC

•   �Memoria (0908). 
Indicadores: recuerda 
con precisión la 
información reciente 
(090802)

•   �Entrenamiento de la 
memoria (4760). Act.: 
ayudar en las tareas 
asociadas al aprendizaje, 
como la práctica de 
aprendizaje y el recuerdo 
de la información verbal 
o gráfica presentada, si 
procede

00400 Ansiedad excesiva 
relacionada con el 
diagnóstico de epilepsia 
y la aparición de crisis

•   �Autocontrol de la 
ansiedad (1402)- 
Indicadores: utiliza 
técnicas de relajación 
para reducir la ansiedad 
(140207)

•   �Mejora del 
afrontamiento (5230). 
Act.: proporcionar 
información objetiva 
respecto del diagnóstico, 
tratamiento y pronóstico

00052 Deterioro de la 
interacción social r/c el 
estigma y manifestado 
por aislamiento social

•   �Soporte social (1504). 
Indicadores: contactos 
sociales de soporte 
(150427)

•   �Mejora de la 
socialización (5100). 
Act.: animar al paciente 
a desarrollar relaciones

(Continuación)
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Diagnóstico de 
Enfermería

NOC (resultados 
esperados)

NIC (intervenciones de 
Enfermería)

00442 Disposición para 
mejorar la capacidad de 
autocuidado manifestado 
por deseo expresado 
de aprender sobre su 
tratamiento y prevenir 
crisis epilépticas

•   �Automanejo: 
enfermedad crónica 
(3102). Indicadores: 
sigue el tratamiento 
recomendado (310211)

•   �Enseñanza: proceso de 
enfermedad (5602). 
Act.: proporcionar al 
paciente información 
sobre la enfermedad, 
según corresponda

00366 Excesiva carga de 
cuidados r/c epilepsia 
farmacorresistente 
(cuidadores de la PCE)

•   �Bienestar del cuidador 
(2508). Indicadores: 
la familia comparte la 
responsabilidad de los 
cuidados (250811)

•   �Apoyo a la familia 
(7140). Act.: ayudar a 
organizar una red de 
recursos diseñados 
para proporcionar 
servicios de apoyo

MAC: medicamentos anticrisis; PCE: persona con epilepsia; r/c: relacionado con.
Fuente: elaboración propia basada en referencias 25-29

(Continuación)

TABLA 4. DIAGNÓSTICOS ENFERMEROS MÁS 
RELEVANTES EN LAS PERSONAS CON EPILEPSIA Y SUS 
CORRESPONDIENTES NOC Y NIC

Puntos clave

•	La PCE precisa de una atención especializada por 
parte de Enfermería en las distintas etapas de su 
vida. 

•	La PCE requiere una atención integral que inclu-
ya la prevención de complicaciones, la adherencia 
al tratamiento, el apoyo psicoemocional y la educa-
ción tanto de la PCE como de su entorno.

•	Tanto la atención hospitalaria como ambulatoria de 
la PCE requieren de enfermeras con formación y 
competencia profesional avanzada en epilepsia.
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5	Apoyo emocional y calidad  
de vida

Marina Gómez-Villaboa Benítez
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Impacto de la epilepsia en la vida diaria  
de la persona

La epilepsia es una enfermedad neurológica que no inca-
pacita a quien la padece, pero sí limita las actividades de la 
vida diaria.

Conocer la patología, mantener una buena adherencia 
terapéutica y adoptar unos hábitos de vida saludables 
son fundamentales a la hora de controlar la enfermedad, 
aprender a convivir con ella y mejorar la calidad de vida 
de la persona.

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define la ca-
lidad de vida como: "la percepción que un individuo tiene 
de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y 
del sistema de valores en los que vive, y en relación con sus 
objetivos, expectativas, normas y preocupaciones"1.

Para medir la calidad de vida de las personas con epilep-
sia, el cuestionario más utilizados es el QOLIE-10 (Quality 
of Life in Epilepsy Inventory-10); disponemos también de su 
versión extendida QOLIE-312.

En ambos cuestionarios se realizan preguntas específicas en 
las que las personas pueden expresar cómo se sienten con 
respecto a diversos aspectos de su vida en relación con la 
epilepsia; además, se incluyen escalas de calificación, con 
escala numérica y de frecuencia.
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Estas escalas no solo nos permiten obtener información 
cuantitativa, sino que también nos permiten evaluar ele-
mentos cualitativos, como la intensidad o percepciones de 
los pacientes sobre un tema concreto; además, no solamente 
mide los síntomas físicos de la epilepsia, sino que también 
considera el impacto emocional, social y cognitivo de la 
enfermedad.

Los síntomas y aspectos que toma en cuenta la escala 
QOLIE-10 incluyen:

•	Frecuencia e intensidad de las convulsiones: esto incluye 
la frecuencia e intensidad de las convulsiones en un pe-
riodo de tiempo.

•	Efectos secundarios del tratamiento: los medicamentos 
anticrisis (MAC) no están exentos de efectos secunda-
rios y pueden ocasionar enlentecimiento mental, fatiga, 
mareos, somnolencia y cambios de humor.

•	Efectos en la función cognitiva: la epilepsia y los MAC 
pueden afectar a la memoria, la atención y otras funcio-
nes cognitivas. 

•	Bienestar psicológico y emocional: la ansiedad y la depre-
sión son psicopatologías frecuentes en las personas con 
epilepsia. 

•	Fatiga y falta de energía: ambos síntomas están relacio-
nados tanto con la enfermedad como con los efectos de 
los MAC.

•	Salud social: mide el impacto de la epilepsia en las rela-
ciones sociales, sentimentales y familiares de la persona.

•	Limitaciones en la vida diaria: valora las limitaciones en 
la conducción de vehículos, trabajos específicos y proble-
mas de concentración en determinadas tareas y/o en los 
estudios.

•	Preocupaciones sobre la salud: la preocupación por la po-
sibilidad de sufrir crisis convulsivas y las comorbilidades 
asociadas a dicha patología.
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•	Autopercepción y autoestima: es la manera en que una 
persona se ve a sí misma, incluyendo sus características 
físicas, habilidades y personalidad.

Aunque uno de los aspectos que mayor calidad de vida da 
a una persona con epilepsia es el control de las crisis, un 
abordaje integral y efectivo debe considerar aspectos tan 
importantes como la integración social, el control de la psi-
copatología subyacente, el apoyo familiar y social, la capaci-
dad de afrontar el estigma, así como los problemas laborales 
derivados del mal control de las crisis o de los efectos adver-
sos de loa MAC3.

Existen estudios que afirman que los trastornos de salud 
mental y la epilepsia están íntimamente relacionados con la 
etiología y los factores predisponentes4.

Este dato hace referencia a que no solo se alcanza la calidad 
de vida con el control de las crisis, sino con la búsqueda 
de un tratamiento integral que abarque todas las posibles 
limitaciones en las actividades diarias de una persona con 
epilepsia. 

Estrategias para mejorar la calidad de vida

Vivir con alguna enfermedad crónica genera siempre cierta 
pérdida de calidad de vida. Además, a la epilepsia tenemos 
que sumarle el miedo y la constante preocupación a sufrir 
una crisis, las limitaciones sociales y laborales que estos epi-
sodios pueden generar y el sentimiento de estigmatización 
que experimentan muchas de estas personas3.

En la búsqueda de una mejor calidad de vida, la educación 
para la salud de estas personas se presenta como la mejor 
de las herramientas; de esta manera se proporciona infor-
mación para la toma de decisiones, pero también formación 
necesaria para emprender cambios en las actividades de 
la vida diaria, los cuales le ayudarán a ganar autonomía y 
seguridad5.



90 GRP ENFERMERÍA • EPILEPSIA

Este nuevo rol de paciente que acepta y está comprometido 
con su salud y que está capacitado para la resolución de pro-
blemas sobre su patología es lo que se denomina “paciente 
empoderado”.

La OMS define el empoderamiento del paciente como un 
“proceso mediante el cual las personas adquieren un mayor 
control sobre las decisiones y acciones que afectan a su salud 
y bienestar”1.

Un paciente empoderado es un paciente con conocimien-
tos y con capacidad para decidir y satisfacer sus necesidades 
gracias a que se le ha dispuesto de los conocimientos y de 
las herramientas necesarias, es activo en su enfermedad y 
es capaz de resolver problemas con pensamiento crítico; en 
definitiva, dispone del control sobre su vida y sobre su salud 
e, indudablemente, disponer de ese control le permite dis-
frutar de una mejor calidad de vida6, 7.

Esta situación de empoderamiento le ha dotado de estra-
tegias cognitivo-conductuales que le permiten modificar 
su estilo de vida para desplegar conductas de prevención 
de complicaciones que, además, fomentan su bienestar y su 
salud. A todo lo mencionado le sumamos que la autogestión, 
en colaboración con profesionales sanitarios, le permite uti-
lizar los recursos comunitarios de forma eficiente, mejoran-
do los indicadores de salud y, en consecuencia, reduciendo 
los costes sanitarios8-10.

Otro aspecto fundamental en la búsqueda de la calidad de 
vida de las personas con epilepsia es el control de las crisis. 
Con frecuencia, esta constante preocupación a sufrir una 
crisis afecta a la salud mental de estas personas, propiciando 
estados de ansiedad y depresión11. A su vez, sumamos que 
la politerapia a la que están sometidos contribuye significa-
tivamente al deterioro de la calidad de vida por sus efectos 
adversos, impidiéndoles hacer determinadas tareas que re-
quieran de cierta concentración12.

Es por ello que, teniendo en cuenta que la libertad de cri-
sis es el objetivo terapéutico del manejo de la epilepsia, es 
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necesario encontrar una estrategia de tratamiento persona-
lizada para aumentar la calidad de vida, en la que se consiga 
alcanzar la libertad de crisis minimizando el impacto de los 
efectos adversos de los MAC13.

Manejo del estigma asociado a la epilepsia

El estigma ha acompañado a la epilepsia durante toda su 
historia, hasta el punto de ser considerada durante siglos 
como la enfermedad sagrada14.

La Real Academia Española define el estigma como: "marca 
o señal en el cuerpo", "desdoro, afrenta, mala fama", "lesión 
orgánica o trastorno funcional que indica enfermedad cons-
titucional y hereditaria"15.

En el caso de la epilepsia, muchas personas experimentan 
un sentimiento de estigmatización debido al desconoci-
miento generalizado que tiene la población sobre la enfer-
medad, generando reacciones negativas y exclusión social en 
el entorno de la persona afectada. Esta situación puede afec-
tar a la autoestima, limitando su vida social y la confianza 
para participar en actividades educativas o de ocio16.

En los últimos años se ha mostrado mayor interés en el es-
tudio de este fenómeno, ya que afecta de manera directa a 
la calidad de vida de las personas con epilepsia, reflejándose 
en todos los aspectos de la vida, ya sea en el desarrollo per-
sonal y/o social, académica y/o laboral e incluso afectando 
de forma indirecta en el pronóstico de la enfermedad17, 18.

Existen varios modelos de estigma, distinguiéndose 
principalmente dos en las personas con epilepsia: el es-
tigma interiorizado o sentido (estigma percibido o au-
toestigma) y el promovido o ejecutado (estigma social o 
promulgado)19.

El autoestigma se refiere a lo que la persona siente y a lo 
que esperaría encontrar en determinadas situaciones te-
niendo en cuenta su afección. A su vez, se subdivide en la 
pena, en la vergüenza de ser portador de una afección y en 
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el temor de ser estigmatizado, lo que lleva al individuo a 
ocultar su padecimiento. Esta angustia, a su vez, facilita que 
las personas afectadas sean más propensas a desarrollar el 
segundo modelo de estigmatización: promovida o ejecutada 
socialmente20.

En la figura 1 podemos encontrar las relaciones entre 
los diferentes tipos de estigma y las actitudes de los 
pacientes19.

FIGURA 1. ACTITUDES HACIA LA EPILEPSIA

Fuente: figura desarrollada por el grupo de trabajo de la ILAE para el estudio del estigma 
(2022).
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Estrategias para sobrellevar el estigma

Vivir con epilepsia impacta de forma directa sobre la perso-
na afectada. De la misma manera que el empoderamiento 
de la persona mejora su calidad vida, esta educación y ad-
quisición de conocimientos va a influir directamente en una 
mejor gestión del estigma.

El conocimiento sobre la enfermedad reduce el temor aso-
ciado con las crisis epilépticas y, en consecuencia, el impac-
to psicológico de la enfermedad y del tratamiento. Igual de 
importante es disponer de una buena red de apoyo familiar, 
siendo la mejor de las herramientas para reforzar la confian-
za y generar seguridad y un enfoque proactivo de la enfer-
medad en la persona afectada21.

Formar parte de asociaciones y/o los grupos de apoyo re-
fuerza la seguridad, la autonomía, la autoestima, la con-
fianza y la autoimagen, propiciando una menor pérdida de 
oportunidades y un mayor éxito en la vida personal, laboral 
y social20, 21.

El conocimiento nos hace iguales ante la epilepsia, y por ello 
se debe mejorar la información disponible sobre esta pato-
logía en la población, además de aumentar la concienciación 
con estrategias eficaces, como la información y educación 
de la ciudadanía, contando con el poder divulgativo de los 
medios de comunicación y las actividades organizadas por 
los centros sanitarios en centros educativos, de trabajo y en 
la comunidad22.

Recursos de apoyo comunitario y redes  
de apoyo

Las asociaciones y/o grupos de apoyo están formados por 
pacientes, familiares y cuidadores que sufren una patolo-
gía, trabajan sin fines lucrativos y desempeñan un papel 
fundamental en la educación para la salud, el apoyo y el 
acompañamiento de pacientes, asumiendo una importan-
te labor divulgativa y de sensibilización sobre la patología, 
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además de promover la igualdad de derechos, mejoras po-
líticas en la atención sanitaria y en los recursos sociales de 
los afectados23.

Entre los beneficios de participar en una asociación, 
destacamos23:

•	Apoyo y sensibilización: fomentando un entorno de 
acompañamiento, escucha activa, comprensión y respe-
to, ya que entran en contacto con personas que están en 
la misma situación. 

•	Aprendizaje: la asociación promueve encuentros para la 
adquisición de conocimientos en materia de salud y de 
derechos. Suelen contar con un equipo multidisciplinar 
al que poder acudir (profesionales sanitarios, trabajado-
res sociales, asesoramiento legal…), además de la figura 
del “paciente experto”, que es un paciente con alto grado 
de experiencia y conocimientos, “un paciente empo-
derado”, el cual participa en programas de formación y 
capacitación.

•	Visibilidad y divulgación: promueven cambios en polí-
ticas sanitarias y sociales de instituciones públicas que 
benefician al colectivo. 

•	Actividades en convivencia: este tipo de actividades 
aporta grandes beneficios emocionales para la persona 
con epilepsia y su familia, manteniéndolos activos a tra-
vés de excursiones, actividades culturales y encuentros.

En España contribuye a esta labor la Aso-
ciación Nacional de Personas con Epi-
lepsia (ANPE), la cual “realiza una labor 
divulgativa y de sensibilización social, 
contribuyendo a eliminar el estigma y el 
aislamiento social que generan los este-
reotipos culturales y sociales alrededor de 
la epilepsia”. ANPE cuenta con un conjunto de normas y 
reglas que rigen el funcionamiento de la organización, son 
los estatutos24.
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Además, desde 2006, contamos en Espa-
ña con la Federación Española de Epilepsia 
(FEDE), cuyo principal objetivo es “mejorar 
la vida de las personas con epilepsia y sus 
familias”25.

En su página web se dispone de un directorio con las prin-
cipales asociaciones de apoyo a personas con epilepsia y 
sociedades científicas especializadas que se ocupan de la 
epilepsia en España.

Puntos clave

•	El cuestionario más utilizado para medir la calidad 
de vida de las personas con epilepsia es el QOLIE-
10, aportando datos cualitativos y cualitativos del 
impacto físico y emocional de la enfermedad.

•	Educar en epilepsia (“empoderar al paciente”) es lo 
que mayor calidad de vida proporciona a los pacien-
tes, puesto que mejora la gestión de las crisis y de los 
efectos adversos a los fármacos, así como la toma de 
decisiones en su estilo de vida.

•	Conocer la epilepsia reduce el temor asociado con 
las crisis y el impacto psicológico de la enfermedad 
y del tratamiento. 

•	Disponer de una buena red de apoyo familiar y co-
munitario refuerza la confianza y aporta seguridad.

•	Son numerosos los beneficios de participar en una 
asociación de pacientes: apoyo, sensibilización, 
aprendizaje.

•	En España contamos con la Asociación Nacional 
de Personas con Epilepsia (ANPE) y la Federación 
Española de Epilepsia (FEDE), además de las aso-
ciaciones locales distribuidas por toda la geografía.
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Personas de edad avanzada

Las causas más frecuentes de epilepsia en la población de 
edad avanzada son derivadas de accidentes vasculares (ictus, 
infartos y/o hemorragias cerebrales), siendo la epilepsia una 
consecuencia que puede aparecer en el momento agudo del 
episodio, semanas o incluso meses después. Le siguen las 
crisis provocadas por lesiones cerebrales (tumores, metásta-
sis) y las relacionadas con enfermedades neurodegenerativas 
(Alzheimer)1.

En las personas de edad avanzada existen diferentes mani-
festaciones de la epilepsia (lentitud mental, confusión, epi-
sodios con características sincopales), siendo por ello infra-
diagnosticada, provocando un retraso en su diagnóstico. La 
mayoría de las crisis son de origen focal con o sin generali-
zación secundaria, con buena respuesta a los medicamentos 
anticrisis (MAC). 

Son tres los principales aspectos a tener en cuenta en el tra-
tamiento farmacológico de la epilepsia en personas mayores:

•	Presencia de otras patologías.

•	Mayor interacción entre los fármacos y sensibilidad a los 
efectos adversos, debido a la polifarmacia.

•	Alteraciones metabólicas propias de la edad, que dificul-
tan su absorción y eliminación.

99
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El inicio del tratamiento será por ello de forma gradual y su 
dosis terapéutica, con frecuencia, será menor a la habitual.

La persona de edad avanzada con epilepsia puede y debe lle-
var una vida normal, siendo necesario mantener una correc-
ta adherencia terapéutica y unos buenos hábitos de sueño, 
actividad física y alimentación. Es importante vigilar el es-
tado de ánimo, debiendo ser comunicado al especialista con 
premura para un mejor manejo de esta patología con ayuda 
de otros especialistas2.

Mujeres: gestación, lactancia, menopausia

El uso de MAC durante el embarazo podría aumentar el 
riesgo de efectos teratogénicos en el feto. Por ello, las muje-
res con epilepsia que desean ser madres deberán planificar el 
embarazo y comunicárselo a su especialista, nunca debien-
do abandonar o modificar el tratamiento por su cuenta1, 3.

Las mujeres embarazadas con epilepsia tomarán los suple-
mentos vitamínicos y el ácido fólico que les recomiende su 
especialista. Algunos MAC pueden influir en la absorción 
del ácido fólico, por ello la dosis, en algunos casos, debe 
ser superior a la habitual. El embarazo será llevado con un 
seguimiento más estrecho, tanto por los ginecólogos como 
por su neurólogo4, 5.

En el periodo de lactancia, las mujeres pueden amamantar 
a sus bebés sin riesgos, ya que muchos MAC no pasan a la 
leche; no obstante, cada caso es particular y debe ser consul-
tado con el especialista1.

En la menopausia debemos saber que es una circunstancia 
que puede alterar el control de la enfermedad, debido tanto 
a los cambios hormonales fisiológicos como por la terapia 
hormonal sustitutiva a base de estrógenos. Se debe consi-
derar que algunos MAC pueden empeorar la osteoporosis, 
incrementada per se en esta esta etapa de la vida6.
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Niños

La epilepsia es el trastorno neurológico más frecuente en 
niños, con manifestaciones clínicas muy variables en fun-
ción de su etiología. Conocer el origen de este trastorno va 
a condicionar el éxito del tratamiento.

La epilepsia más frecuente en niños es la epilepsia generali-
zada idiopática, que, por lo general, va a ser respondedora a 
los MAC actuales, con apenas efectos adversos, por lo que 
no va a condicionar su desarrollo cognitivo y/o aprendizaje, 
presentando buen pronóstico en la mayoría de los casos1.

No obstante, la epilepsia es un trastorno complejo y debe 
ser diferenciado de los TPNE (trastornos paroxísticos no 
epilépticos), frecuentes en la infancia, y de otras manifes-
taciones más graves, como son los síndromes epilépticos en 
la infancia. 

Estos síndromes son trastornos epilépticos complejos, con 
características propias en su presentación, respuestas a los 
MAC y/o pronósticos, pudiendo producir deterioro cog-
nitivo severo debido a la frecuencia e intensidad de las 
crisis7, 8. 

El diagnóstico de epilepsia en niños es siempre un escenario 
desconcertante, siendo por ello recomendable seguir algu-
nas indicaciones desde el inicio7, 8:

1.	Evitar la sobreprotección, ya que pueden y deben llevar 
una vida normal.

2.	Explicarles su enfermedad con palabras sencillas (a través 
de cuentos), comunicarlo a familiares y amigos cercanos 
y en el colegio (normalización).

3.	Crearles unos hábitos de vida saludable en alimentación, 
actividad física y descanso/sueño (especialmente impor-
tante en ellos).

4.	Vigilar el estado de ánimo (autoestima).
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Pacientes con discapacidad intelectual  
y/o parálisis cerebral

La epilepsia es la patología médica más prevalente en las 
personas con discapacidad intelectual, siendo, además, una 
complicación frecuente (50 %) en pacientes con parálisis ce-
rebral (50 %).

Estos pacientes no suelen ser buenos respondedores a los 
tratamientos convencionales y, además, con frecuencia se 
acompañan de trastornos del comportamiento. Se reco-
miendan, por ello, los MAC que no produzcan trastornos de 
conducta ni desinhibición y que, además, eviten agresividad 
y trastornos conductuales. 

La gravedad clínica, el tipo de daño cerebral y su extensión 
condicionarán el riesgo de padecer o no epilepsia, así como 
su pronóstico y la eficacia del tratamiento elegido9.

Puntos clave

•	Las causas más frecuentes de epilepsia en la pobla-
ción de edad avanzada son derivadas de accidentes 
vasculares, lesiones cerebrales y enfermedades neu-
rodegenerativas, y presentan manifestaciones clíni-
cas muy diversas. La respuesta a los MAC suele ser 
bastante buena.

•	Algunos MAC aumentan el riesgo de efectos 
teratogénicos.

•	La lactancia materna no tiene contraindicación, a 
excepción de casos concretos.

•	La menopausia es una etapa que puede alterar 
el control de la epilepsia debido a los cambios 
hormonales.
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•	La epilepsia más frecuente en niños es la epilep-
sia generalizada idiopática con buena respuesta a 
MAC, debiendo diferenciarse de los TPNE y de 
otras manifestaciones más graves, como son los sín-
dromes epilépticos.

•	La epilepsia es prevalente en las personas con disca-
pacidad intelectual y con parálisis cerebral.
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7	Abreviaturas

AMPA: ácido α-amino-3-hidroxi-5-metil-4-
isoxazolpropiónico.

ANPE: Asociación Nacional de Personas con Epilepsia.
BIG: dieta de bajo índice glucémico.
BZD: benzodiazepina.
CI: cociente intelectual.
CTCG: crisis tónico-clónica generalizada.
DAM: dieta de Atkins modificada.
DBS: Deep Brain Stimulation (estimulación cerebral 

profunda).
DC: dieta cetogénica.
DCC: dieta cetogénica clásica.
ECG: electrocardiograma.
EEC: estado epiléptico convulsivo.
EEG: electroencefalograma.
EENC: estado epiléptico no convulsivo.
EPA: enfermera de práctica avanzada.
ESN: enfermera especialista en epilepsia.
FEDE: Federación Española de Epilepsia.
GABA: ácido gamma-aminobutírico
GLUT1: Glucose Transporter Type 1 (transportador de 

glucosa tipo 1).
HV: hiperventilación.
ILAE: International League Against Epilepsy (Liga 

Internacional contra la Epilepsia).
IV: intravenoso.
LCM: lacosamida.
LEV: levetiracetam.
LITT: Laser Interstitial Thermal Therapy (terapia 

térmica intersticial con láser).
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MAC: medicación/medicamento anticrisis
MCT: Medium Chain Triglycerides (triglicéridos de 

cadena media).
MG: medidas generales.
NMDA: N-metil-D-aspartato.
OMS: Organización Mundial de la Salud.
PCE: persona con epilepsia.
PET: tomografía por emisión de positrones.
PHT: fenitoína.
QOLIE: Quality of Life in Epilepsy Inventory 

(Cuestionario Calidad de Vida en Epilepsia).
QT: Intervalo QT (electrocardiograma, relacionado 

con la repolarización cardíaca).
RM: resonancia magnética.

RM 3T: resonancia magnética de 3 teslas.
RNS: Responsive NeuroStimulation (estimulación 

cortical responsiva).
SPECT: tomografía computarizada por emisión de 

fotón único.
SSJ: síndrome de Stevens-Johnson.
SUDEP: Sudden Unexpected Death in Epilepsy (muerte 

súbita inesperada en epilepsia).
SUEH: Servicio de Urgencias Extrahospitalarias.
SUH: Servicio de Urgencias Hospitalarias.
TPNS: trastornos paroxísticos no epilépticos
UCI: Unidad de Cuidados Intensivos.
UME: Unidad de Monitorización de Epilepsia.
VEEG: videoelectroencefalograma.
VIH: virus de la inmunodeficiencia humana.
VNS: Vagus Nerve Stimulation (estimulación del 

nervio vago).
VPA: ácido valproico. 
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