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Pr()logo

El Consejo General de Enfermeria de Espafia representa a
345.000 enfermeras colegiadas en nuestro pais. Una de las
lineas de accion mas relevantes para nosotros es potenciar el
desarrollo profesional y que la actividad asistencial que rea-
lizan las enfermeras esté basada en la evidencia cientifica.

Desde el Consejo General de Enfermeria 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
atencion a las personas con epilepsia en todos los ambitos
asistenciales a lo largo de todas las etapas de la vida.

Lejos de limitarse a un abordaje meramente clinico-biol6-
gico, la gestion de la epilepsia exige competencias que in-
tegren conocimientos técnicos, habilidades de acompafia-
miento y visién holistica. Esta guia nace precisamente para
reforzar ese modelo de atencién, ofreciendo herramientas
practicas 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-
cion Primaria hasta los servicios de Urgencias y Cuidados
Criticos, siempre poniendo a la persona en el centro de los
cuidados.

El conocimiento profundo de la patologia, la correcta eva-
luacién de la persona con epilepsia, el empleo adecuado de
los diferentes recursos terapéuticos, los cuidados continua-
dos y el acompafiamiento emocional constituyen pilares
fundamentales en la atencion a las personas con epilepsia y
sus cuidadores principales. Pero atn lo es mas el reconoci-
miento de su dignidad, de sus derechos y de su proyecto de
vida. Este enfoque humanista y global guia cada uno de los
capitulos de esta publicacion.
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Esta guia practica pone al alcance de las enfermeras un con-
junto de pautas, orientaciones y recomendaciones practicas
disefiado 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 orientacion
para el abordaje de situaciones relevantes de la persona con
epilepsia: desde la valoracion inicial hasta el seguimiento a
largo plazo, pasando por la atencion urgente en crisis. Con
estas herramientas se fortalecerd 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-
flan un papel clave en esta transformacion. Son referentes
en el acompafiamiento diario, en la educacion terapéutica,
en la deteccion de riesgos y en la promocion de la autonomia
de estas personas.

A través del conocimiento, el cuidado, la empatia y la res-
ponsabilidad profesional, la Enfermeria lidera un cambio
necesario en el modelo de atencion: cercano, humano y efi-
ciente. Confiamos en que esta guia 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 Enfermeria de Espaiia



Introducccién

Arantxa Cortés Amador

Enfermera. Unidad de Epilepsia Refractaria. Hospital Universitario
vy Politécnico La Fe. Valencia. Coordinadora del Grupo de estudio
EpiSEDENE

Definicion 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) formul6 una definicion
conceptual para la patologia, que se traduce en una defini-
cion practica (operativa) con fines diagnésticos.

DEFINICION CONCEPTUAL (ILAE) DE CRISIS
Y DE EPILEPSIA

Se denomina “crisis epiléptica”! a la aparicion transitoria de
signos y/o sintomas provocados por una actividad neuronal
anomala excesiva o simultinea en el cerebro. La epilepsia
es un trastorno cerebral que se caracteriza por una predis-
posicion continuada a la aparicién de crisis epilépticas y por
las consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicoldgicas y
sociales de esta enfermedad. La definicion de epilepsia re-
quiere la presencia de, al menos, una crisis epiléptica.

DEFINICION OPERATIVA (ILAE) DE EPILEPSIA

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

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

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

® Diagnostico de un sindrome epiléptico.

Se considera que la epilepsia esta “resuelta” en los/as pa-
cientes con un sindrome epiléptico dependiente de la edad
que han superado la edad correspondiente o en aquellos/as
que se han mantenido sin crisis durante los 10 dltimos afios
y que no han tomado medicacion antiepiléptica durante, al
menos, los 5 altimos afios!.

Epidemiologia y prondstico

La epilepsia afecta, aproximadamente, al 1-2 % de la po-
blacién mundial, con unos 2 millones de casos nuevos cada
ano. Ademas, 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 patologiaZ.

La prevalencia activa en Espafia de personas con epilepsia es
variable, aunque se calcula que esta en torno a los 400.000
habitantes. Presenta una incidencia de alrededor de 12.400-
22.000 casos nuevos al afio, con predominancia entre los
ninos de 6-14 afios, los adolescentes y los mayores de 60
afios. Aproximadamente, entre el 5y 10 % de la poblacion
general experimentara una crisis a lo largo de su vida y hasta
un 20 % de estos tendra crisis repetidas3.

Las personas con epilepsia tienen una esperanza de vida re-
ducida frente a la poblaciéon general entre 2 y 10 afios, con
una tasa de mortalidad 2-3 veces mayor que la de la po-
blacion general?, y sus principales causas de muerte (direc-
tas e indirectas) son los traumatismos y accidentes, ademas
de los suicidios (también mas elevados que en la poblacion
general)3.

Segtn la Organizacion Mundial de la Salud, la epilepsia es
la segunda enfermedad neurolégica en afios de vida poten-
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cialmente perdidos o vividos con discapacidad, atendiendo
a la carga global por enfermedades a nivel mundial®.

En cuanto al pronéstico, la evidencia epidemiologica (Na-
tional General Practise Study of Epilepsy) sugiere que en la
epilepsia puede considerarse como bueno en términos ge-
nerales*. El objetivo terapéutico del manejo de la epilepsia
es conseguir la libertad de crisis a partir de las diferentes
alternativas terapéuticas disponibles, ya sean farmacologi-
cas 0 no farmacoldgicas. De hecho, en una de las cohortes
mas estudiadas, aproximadamente el 50 % de los/as pacien-
tes con epilepsia consiguen alcanzar la libertad de crisis
con la primera o segunda linea de medicamentos anticrisis
(MAC)5. E170-75 % 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 recaidas durante el descenso o retirada completa
estd entre el 12 y el 66 %*.

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 lineas de tra-
tamiento con MAC. Esta poblacién se denomina pacientes
con epilepsia farmacorresistente. Se calcula que hay, aproxi-
madamente, 46.000 pacientes con epilepsia farmacorresis-
tente en Espafia. Se alerta de que el porcentaje de personas
con epilepsia farmacorresistente es mayor del supuesto, y
que solo la mitad se evalta en unidades especializadas, con
un retraso que puede alcanzar hasta los 10 afios3. La proba-
bilidad de conseguir la libertad de crisis para esta poblacion
parece haber cambiado en los dltimos afios con la llegada
de nuevos MAC con especial eficacia, junto con técnicas
quirargicas mejoradas.

La enfermera especialista en epilepsia

Aunque la figura de la enfermera especialista en epilepsia
(ESN, por sus siglas en inglés) no estd formalmente reco-
nocida como una especialidad en Espafa, su papel dentro
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del equipo multidisciplinar dedicado al diagnéstico y tra-
tamiento de esta patologia esta cada vez mas consolidado.
Estas profesionales desempefian un rol especifico que re-
quiere una formacién tedrico-practica avanzada, orientada
a la atencion integral de las personas con epilepsia y basada
en la mejor evidencia disponible®-¢. No obstante, a diferen-
cia de paises como Reino Unido o Canad4, donde la figura
de la enfermera de practica avanzada (EPA) esta claramen-
te definida y regulada$, en Espafia la normativa nacional
solo contempla los diplomas de acreditacion y de acredita-
ciéon avanzada, que certifican la formacion, capacitacion y
experiencia de los profesionales sanitarios en areas funcio-
nales especificas como forma de reconocimiento.

Esta enfermera con competencias avanzadas adquiridas
proporciona cuidados especializados dentro de las uni-
dades de monitorizacion de epilepsia, como la atenciéon
de las crisis epilépticas y la correcta realizacion de los vi-
deoelectroencefalogramas (registro, medicacion, urgencias,
complicaciones)’.

Ademas de desarrollar las tareas organizativas dentro del equi-
Po, acttia como puente entre el equipo, la persona con epilep-
sia y sus cuidadores, y contribuye activamente en su educa-
cién para la salud en cada etapa de su vida y su contexto®10.

La actual evidencia cientifica corrobora la importancia
del papel positivo de la ESN en la calidad de la aten-
cién y satisfaccion de las personas con epilepsia y sus
cuidadoress-10,

Puntos clave

® La epilepsia es una patologia neurolégica caracte-
rizada por una predisposicion continuada a la apa-
ricion de crisis epilépticas y sus respectivas conse-
cuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicologicas y
sociales.
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® Familiares y cuidadores también se ven afectados
por las circunstancias que conlleva la epilepsia. Los
nuevos farmacos y técnicas quirdrgicas aumentan
las probabilidades de conseguir el objetivo terapéu-
tico de la epilepsia, que es la libertad de crisis.

® Las enfermeras/os con competencias avanzadas en
epilepsia forman parte del equipo de salud en los
cuidados de la persona con epilepsia, a través de la
asistencia y la educacion.
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1 Aprendizaje sobre la patologia

Esther Diaz Gomez
Coordinadora de Unidad de Epilepsia. Servicio de Neurologia. Fundacion
Jiménez Diaz. Madrid

Clasificacion de la epilepsia

INTRODUCCION

En este capitulo se presenta la clasificacion mas reciente de
los diferentes tipos de epilepsia segin la Liga Internacional
contra la Epilepsia (ILAE)!. Asimismo, se hace referencia a
la terminologia utilizada en clasificaciones previas, la cual
atin se emplea en la préctica clinica y se encuentra con fre-
cuencia en la literatura cientifica especializada!.

La nueva clasificacion propuesta por la ILAE considera no
solo el tipo de epilepsia y sindrome epiléptico, sino que
también incorpora datos sobre la etiologia, comorbilidades,
test de laboratorio, genética..., aportando informacion cru-
cial en el adecuado manejo del paciente!.

TIPOS DE EPILEPSIA

® Focal: se hace referencia a cuando existe un tnico foco o
multiples focos donde se originan las crisis!.

® Generalizada: se involucran ambos hemisferios desde el
inicio de las crisis!.

® Combinada focal y generalizada: este nuevo término se
incorpora para clasificar sindromes en los que coexisten
crisis focales y generalizadas, como el sindrome de Dra-
vet o el de Lennox-Gastaut!.

® Desconocida: no se puede determinar si el tipo de epi-
lepsia es focal o generalizada porque no hay informaciéon
suficiente!.
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ETIOLOGIA

® Estructural: existe una lesion visible en la neuroimagen
que explica las crisis epilépticas, en concordancia con ha-
llazgos en el electroencefalograma (EEG) y la semiologia
de las crisis!.

® Genética: presencia de una alteracion genética patogéni-
ca relacionada con epilepsia o historia familiar positiva,
junto con hallazgos caracteristicos en el EEG y el tipo de
crisis!.

® Infecciosa: causada por una infeccion no aguda que pro-
duce dafio cerebral (por ejemplo, neurocisticercosis,
VIH, citomegalovirus, toxoplasmosis cerebral)!.

® Metabodlica: resultado de un trastorno metabdlico genéti-
co o adquirido. No se incluyen aqui las alteraciones me-
tabolicas transitorias, responsables de crisis sintométicas
agudas que no constituyen epilepsia!.

® Inmune: asociada a enfermedades autoinmunes, como la
encefalitis limbica!.

® Desconocida: cuando no se logra identificar una causa
especifical.
EQUIVALENCIAS CON LA CLASIFICACION ANTIGUA

® “Estructural, metabolica, infecciosa e inmune” reempla-
zan al término “sintomatico remoto”!.
® “Genética” sustituye al antiguo término “idiopéatico”!.

® “Desconocida” reemplaza a “criptogénico”!.

SINDROME EPILEPTICO O SINDROME
ELECTROCLINICO

Se define por un conjunto caracteristico de manifestaciones
clinicas y electroencefalograficas (tipo de crisis, hallazgos en
el EEG, edad de inicio, neuroimagen, factores precipitantes
y pronostico), que, en su conjunto, permiten establecer un
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diagnéstico con implicaciones terapéuticas, prondsticas y de
manejo integral del paciente!.

EJES DE CLASIFICACION PROPUESTOS POR LA ILAE
(2017)

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

FIGURA 1. EJES DE CLASIFICACION
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Fuente: adaptada de la referencia 1.

OTROS TERMINOS: ENCEFALOPATIAS EPILEPTICAS
Y DEL NEURODESARROLLO

El término encefalopatia epiléptica ha sido redefinido para
describir aquellas condiciones en las que la propia actividad
epiléptica contribuye a un deterioro cognitivo y conductual
mas all4 de lo que podria explicarse inicamente por la pato-
logia subyacente (por ejemplo, una malformacién cortical).
Segtin Berg et al.?, esta actividad eléctrica excesiva puede
generar alteraciones globales o déficits especificos que tien-
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den a empeorar con el tiempo, implicando importantes con-
secuencias en el neurodesarrollo.

Muchas de estas encefalopatias tienen una base genética,
sin embargo, algunas pueden ser adquiridas. La identifica-
cién de causas metabolicas especificas es fundamental, ya
que puede permitir intervenciones terapéuticas dirigidas y
estrategias de prevencion potencial, particularmente en el
contexto de epilepsias metabdlicas.

Este concepto se extiende a todas las edades, no limitado
exclusivamente a la infancia. Sindromes como el de West
o el de puntas continuas durante el suefio (ESS) pueden
tener etiologias genéticas (con implicacion de genes como
CDKLS o CHD2) o adquiridas, como la encefalopatia hi-
poxico-isquémica o un accidente cerebrovascular. Ademis,
un mismo gen puede causar presentaciones clinicas dis-
tintas: por ejemplo, SCNIA, SCN2A, SLC2A1, KCNQ?2,
KCNA2 y CHD2 pueden producir tanto encefalopatias epi-
lépticas graves como epilepsias autolimitadas!.

Comorbilidades asociadas

INTRODUCCION

En las tltimas décadas ha surgido una creciente preocupa-
cién por las comorbilidades que acompafian 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
psiquiétricos, enfermedades cardiovasculares, alteraciones
cognitivas, migrafias y trastornos metabdlicos, entre otras.
Estas pueden ser consecuencia directa de la epilepsia, resul-
tado de mecanismos fisiopatologicos compartidos o produc-
to de efectos secundarios asociados a tratamientos farmaco-
logicos prolongados?.

Diversos estudios epidemioldgicos han demostrado que
las personas con epilepsia tienen un riesgo hasta dos veces
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mayor de desarrollar comorbilidades en comparacién con
la poblacién general. Este fenémeno no solo incrementa la
carga de enfermedad, sino que también complica la prac-
tica clinica, exige un enfoque terapéutico individualiza-
do y plantea importantes desafios en la atencion sanitaria
integral3.

La presencia de comorbilidades se asocia con un peor con-
trol de la epilepsia, mayor utilizacion de recursos sanitarios,
como hospitalizaciones, disminucién de la calidad de vida
y aumento de la mortalidad. En particular, la depresion 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 subita inesperada en epilepsia (SUDEP),
el estado epiléptico, el suicidio y las muertes accidentales,
como el ahogamiento. La mayoria de estas causas tienden
a ocurrir a edades mas tempranas y estan estrechamente
vinculadas a la presencia de comorbilidades3.

Incorporar una visién integral que contemple las comorbi-
lidades en la practica clinica habitual es fundamental para
mejorar los resultados en personas con epilepsia3.

COMORBILIDADES MAS COMUNES
Epilepsia y cognicién

Las disfunciones cognitivas son frecuentes en personas con
epilepsia y abarcan un amplio espectro de alteraciones.
Entre las més comunes se encuentran los déficits de aten-
cion, la disminucion de la memoria, especialmente la me-
moria de trabajo y la memoria episédica, 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
multiples factores, incluyendo la etiologia subyacente de la
epilepsia, la frecuencia de las crisis, la localizacion del foco
epiléptico y los efectos adversos de los MAC*.
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En nifios y adultos también se han identificado dificultades
en el lenguaje (expresivo, comprensivo y fluidez verbal), en
el razonamiento abstracto, en el calculo aritmético y en las
habilidades motoras finas. La evaluacion neuropsicologica
desempena un papel esencial en la caracterizacion del perfil
cognitivo del paciente, la identificacion de areas de riesgo y
el disefio de estrategias de intervencion individualizadas*.

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

En la poblacién pediatrica, la coexistencia de epilepsia y de-
terioro cognitivo es méas comun, y suele estar relacionada
con un origen etiolégico compartido, como malformaciones
estructurales congénitas del sistema nervioso central (por
ejemplo, heterotopias neuronales) o mutaciones genéticas
patologicas. En estos casos, el compromiso cognitivo forma
parte de un cuadro méas amplio de discapacidad intelectual
de origen congénito3.

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

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

En adultos mayores ha cobrado relevancia la asociacion entre
epilepsia y trastornos neurocognitivos mayores. Estudios
histopatoldgicos realizados en tejido cerebral obtenido du-
rante procedimientos quirtrgicos por epilepsia han revela-
do la presencia de depésitos de beta-amiloide y proteina tau
en personas sin diagnostico previo de enfermedades neu-
rodegenerativas. Complementariamente, investigaciones
con técnicas de neuroimagen han detectado acumulaciéon
de amiloide en pacientes con epilepsia farmacorresistente,
lo que plantea una posible interrelacion 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 psiquidtricas. Se estima que alrededor del
40 % experimenta sintomas de ansiedad, aproximadamente
el 25 % presenta sintomas depresivos y hasta el 6 % tiene
antecedentes de episodios psicoticos®.

Estas comorbilidades pueden surgir como consecuencia di-
recta de la epilepsia, dado que tanto la actividad de las redes
cerebrales epilépticas como las alteraciones neuroquimicas
inducidas por los MAC pueden influir en la aparicion de
sintomas psiquiétricos. A ello se suman factores psicosocia-
les, como el estigma, el aislamiento social, las limitaciones
para conducir, las dificultades en la insercion laboral y el
bajo rendimiento académico, que también contribuyen al
desarrollo de trastornos del 4nimo y ansiedad3.
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Psicosis asociada a la epilepsia

Los episodios psicéticos en personas con epilepsia se clasi-
fican, segtin su relacién temporal con las crisis, en ictales,
postictales e interictales:

® Psicosis postictal: es la forma més frecuente, represen-
tando, aproximadamente, el 60 % de los casos. Suele pre-
sentarse tras un cimulo de crisis, con un intervalo libre
de crisis de uno a varios dias antes del inicio de los sinto-
mas. Se caracteriza por una duracion breve y una buena
respuesta al tratamiento. Los cuadros clinicos estén car-
gados de afecto y se asocian frecuentemente con delirios
prominentes, como paranoias o ideas persecutorias. En
contraste con los cuadros esquizofrénicos tipicos, los
sintomas negativos (abulia, anhedonia) son menos mar-
cados. El tratamiento con antipsicéticos atipicos 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 crénico y
sintomatologia similar a la esquizofrenia, dificultando su
diferenciacion sin un anélisis contextual detallado3.

® Psicosis ictal: forma parte de la manifestacion clinica de
ciertas crisis epilépticas y, como tal, se resuelve al ceder
la crisis3.

Ansiedad y depresién

Los sintomas de ansiedad y depresion a menudo son sub-
estimados o pasados por alto en la practica clinica, 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 deteccion sin demorar mucho
en tiempo clinico. 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 diagnosticas definitivas, sino como me-
dios para identificar pacientes que podrian beneficiarse de
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una evaluacion 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-
racion con la poblacién general. Este incremento se atribuye a
la interaccion de factores sociales, comorbilidades asociadas y
el uso prolongado de determinados formacos anticrisis3.

Varios MAC, especialmente los inductores de enzimas he-
paticas (como la carbamazepina o la fenitoina), y el acido
valproico han sido implicados en el desarrollo de factores
de riesgo ateroscleroticos, como el sindrome metabdlico, la
hiperhomocisteinemia y la dislipidemia. Ademas, se ha ob-
servado que las crisis epilépticas pueden inducir procesos
inflamatorios y disfuncién endotelial, promoviendo el desa-
rrollo de aterosclerosis3.

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

CONSIDERACIONES FARMACOLOGICAS
EN PRESENCIA DE COMORBILIDADES

El tratamiento de la epilepsia debe individualizarse tenien-
do en cuenta el impacto de los farmacos anticrisis sobre las
comorbilidades psiquiatricas y sistémicas. Por ejemplo, la
lamotrigina y el dcido valproico son ttiles en personas con
trastornos afectivos por su efecto estabilizador del animo.
Por el contrario, levetiracetam y topiramato pueden inducir
sintomas psiquiétricos, como irritabilidad y depresion3.

Algunos psicofarmacos, como clozapina, clomipramina y
bupropion, reducen el umbral convulsivo, por lo que deben
usarse con precaucion en personas con epilepsia. Ademas,
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la presencia de enfermedad hepitica o renal obliga a ajustar
la dosis de farmacos anticrisis segtin la via de metabolismo o
excrecion predominante!.

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

INTRODUCCION

La epilepsia representa una de las enfermedades neurol6-
gicas crénicas mas prevalentes a nivel global, afectando a,
aproximadamente, 50 millones de personas, segiin esti-
maciones de la Organizaciéon Mundial de la Salud®. Aun-
que en la mayoria de los casos se puede conseguir la liber-
tad de crisis con las primeras dos lineas de tratamiento
farmacologico, cerca del 30 % de los pacientes presentan
epilepsia farmacorresistente’ 8. Esta condicion, caracteri-
zada por la persistencia de crisis a pesar del uso adecuado
de dos 0 mas MAC, supone una carga significativa no solo
desde el punto de vista clinico, sino también en térmi-
nos de calidad de vida, funcionalidad, integracion social y
bienestar psicoemocional®.

REPERCUSIONES FiSICAS

Las crisis epilépticas recurrentes incrementan sustancialmen-
te el riesgo de eventos adversos fisicos, entre los que desta-
can traumatismos craneoencefalicos, fracturas, quemaduras y
otras lesiones accidentalesS. Asimismo, los efectos secundarios
derivados del uso prolongado de terapias combinadas pueden
manifestarse como alteraciones neurocognitivas, desequili-
brio motor, fatiga persistente y otros sintomas que deterioran
la funcionalidad fisica cotidiana de la personas8.

REPERCUSIONES PSICOLOGICAS

El componente imprevisible de las crisis, junto con el estigma
social asociado a la enfermedad, genera en estas personas una
constante sensaciéon de vulnerabilidad y ansiedad anticipato-
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ria. Estudios clinicos han demostrado una elevada comorbi-
lidad con trastornos psiquiétricos, especialmente depresion
mayor, trastornos de ansiedad generalizada y trastorno de
panico!® 11, Estas alteraciones del estado de 4nimo afectan de
manera sustancial a la autoestima, la autopercepcion 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 restriccion para conducir, practicar ciertas actividades o
acceder a determinados entornos laborales, provocan una
reduccion de la autonomia personal®. Esta situacion, suma-
da a la frecuente dependencia de cuidadores, favorece el
aislamiento social y la disfuncion en las relaciones familia-
res, afectivas y comunitarias. El estigma cultural y la des-
informacion contribuyen atin mas a la exclusion social de la
persona con epilepsia®.

REPERCUSIONES EN EL AMBITO 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 exclusion reglamenta-
ria en ciertos empleosS. Esta situacion restringe la autorreali-
zacién y la independencia econémica del individuo, generan-
do consecuencias socioecondmicas de largo alcance.

REPERCUSIONES ECONOMICAS

El tratamiento prolongado, las hospitalizaciones frecuentes,
los gastos indirectos asociados al cuidado y la pérdida de
productividad laboral implican una carga econémica con-
siderable tanto para la persona con epilepsia como para su
nucleo familiar®. En paises de ingresos bajos y medios, esta
situacion se ve agravada por las limitaciones en el acceso a
servicios especializados y medicamentos esenciales?.
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Puntos clave

® La epilepsia no controlada constituye un reto inte-
gral que trasciende el abordaje clinico convencional,
demandando una intervencion 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 econdémicas de
esta condicion.

® La educacion puablica, el empoderamiento de la per-
sona con epilepsia y la reducciéon del estigma son
pilares fundamentales para mejorar el pronostico
funcional y la calidad de vida de quienes viven con
epilepsia.
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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 identificacion tempra-
na de la crisis, la educacion de la persona con epilepsia y sus
cuidadores y la implementacion de estrategias de seguridad
pueden mejorar significativamente los cuidados y aumentar
la calidad de vida de estas personas.

El primer paso en la evaluacion es realizar una valoracion
inicial completa, que incluye antecedentes médicos, historia
de crisis epilépticas, medicacion anticrisis y otros farmacos,
asi como la frecuencia de las crisis y sus factores desenca-
denantes. Es fundamental identificar los signos y sintomas
premonitorios, la duracion y el tipo de crisis para desarrollar
un plan de cuidados individualizado!.

La enfermera debe realizar el control de signos vitales antes,
durante y después de una crisis epiléptica, asi como evaluar
el nivel de conciencia y la recuperacién postictal?, 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 medicacién.

Las personas con epilepsia, segin el tipo de estudio, nece-
sitan una serie de pruebas complementarias. La enfermera
juega un papel fundamental en la coordinacion de las mis-
mas, acortando tiempos y aunando pruebas para agilizar el
diagnostico de la persona con epilepsia.
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Historia clinica de Enfermeria para la persona
con epilepsia

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

TABLA 1. HISTORIA CLINICA

Seccion Informacion

Datos de identificacion: Nombre:
Edad: Sexo:

Fecha de ingreso:

Motivo de consulta: Crisis epilépticas

Antecedentes médicos: Antecedentes personales: diagndstico de
epilepsia desde... /Uso de medicacién antiepiléptica

Antecedentes familiares: historia de epilepsia en
familiares directos

Otras patologias relevantes

Factores desencadenantes  Estrés, privacion del suefio, luces intermitentes,
identificados: otros

Tipo de crisis:
Frecuencia:
Duracion:

Fuente: elaboracién propia.

Atencion en Enfermeria al paciente neurolégico

Durante una crisis epiléptica, la evaluacion neurologica
oportuna por parte de la enfermera es fundamental para
garantizar la seguridad de la persona y determinar la necesi-
dad de intervenciones adicionales3 4.
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OBJETIVOS DE LA EVALUACION NEUROLOGICA
Entre los objetivos destacan:

® [dentificar el tipo de crisis epiléptica: clasificacion de la
Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE). Explorar
signos y sintomas lateralizadores o focalizadores de la
epilepsia.

® Evaluar la respuesta neurologica 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 informacion clave para el equipo médico: mo-
vimientos involuntarios, pérdida de conciencia, cianosis,
dificultad respiratoria, relajacion de esfinteres. ..

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA ANTE LA CRISIS
EN INGRESO HOSPITALARIO

® Proteger al paciente durante la crisis: colocar en posicion
lateral de seguridad, evitar objetos peligrososs.

® Administrar oxigeno si es necesario®.

® No introducir objetos en la boca.

® Vigilar signos vitalesS.

® Registrar hallazgos en la historia clinica®.

® Control de duracién y notificar al equipo médico en caso
de crisis prolongada (> 5 minutos) o estatus epilépticos.

EVALUACION EN PERIODO POSTICTAL

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

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

TABLA 2. ESCALAS MAS USADAS PARA LA
EVALUACION DEL INGRESO HOSPITALARIO

Escalas Descripcion
Patient-Reported Es una medida que recoge la percepcion de la
Outcome (PRO) persona sobre su estado de salud, calidad de viday

bienestar sin la interpretacién de un clinico. Se usa en
la evaluacion de sintomas, funcionalidad y calidad de
vida en diversas enfermedades, incluida la epilepsia’.
Mini-Mental State Prueba breve para evaluar el deterioro cognitivo.
Examination(MMSE)  Se utiliza para detectar problemas de memoria,
atencién y orientacién en personas con epilepsia®.
Montreal Cognitive Evaluacién répida de funciones cognitivas, como
Assessment(MoCA)  atencion, memoria, lenguaje y habilidades
visuoespaciales. Util para identificar deterioro
cognitivo leve en personas con epilepsia’.
Escalade Ansiedady  Herramienta breve para evaluaransiedad y depresién

Depresion Hospitalaria
(HADS)

en personas con epilepsia'.

Escala de Barthel Mide la autonomia en actividades basicas de la vida

(indice de Barthel) diaria (ABVD), como alimentacidn, movilidad, aseo
e incontinencia. Utilizada en epilepsia para valorar
laindependencia funcional después de una crisis
0 en pacientes con discapacidad secundaria a la
enfermedad™.

Escala de Lawtony Evalda laindependencia en actividades

Brody instrumentales de la vida diaria (AIVD), como el

manejo de medicamentos, el uso del teléfonoy la
preparacién de alimentos. Indicada para personas
con epilepsia que requieren seguimiento en el hogar
y evaluacion de su funcionalidad en la comunidad™.

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 2. ESCALAS MAS USADAS PARA LA

EVALUACION DEL INGRESO HOSPITALARIO

Escalas Descripcion
Escala de Evaluacion global del nivel de discapacidad y
Funcionalidad funcionalidad en seis dominios: movilidad, cuidado

WHODAS 2.0 (World  personal, relaciones interpersonales, actividades
Health Organization  diarias, vida comunitariay participacién. Aplicable en
Disability Assessment epilepsia para valorar el impacto de la enfermedad en

Schedule) lafuncionalidad general™.

Escala Functional Mide la funcionalidad en dreas motoras y cognitivas,
Independence Measure ayudando a valorar la autonomia de la persona
(FIMm) con epilepsia en rehabilitacion o con discapacidad

asociada. Evaltia 18 items, divididos en autocuidado,
control de esfinteres, movilidad, comunicacion y
cognicién social™.

QOLIE-10 (Quality Evaltan el impacto de la epilepsia en la calidad de

of Life in Epilepsy vida del paciente a través del bienestar emocional,
Inventory-10)y efectos de la medicacién, funcionamiento cognitivo,
QOLIE-31 fatiga, preocupaciones sobre las crisis®.

Fuente: elaboracién propia.

Coordinacion multidisciplinaria

La enfermera forma parte del equipo multidisciplinar, siendo
la encargada de los cuidados de la persona con epilepsia, asi
como de su educacion y la de su familia sobre la enfermedad,
la adherencia al tratamiento y el manejo de las crisis. Actda
como nexo entre las diferentes especialidades implicadas en el
proceso de atencion 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 coordinacion de
la enfermera dentro del equipo multidisciplinar para mejorar
la calidad de vida de la persona con epilepsialé 17.



€@ GRPENFERMERIA « EPILEPSIA

Pruebas complementarias para el diagndstico
y tratamiento

El diagnéstico de la epilepsia requiere una combinacion de eva-
luacion clinica y pruebas complementarias que ayudan a confir-
mar la enfermedad, identificar su tipo y orientar el tratamiento:

® Videoelectroencefalograma (video-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, suefio o con activacion (hiperventilacion, esti-
mulacién luminica)’s.

® Pruebas neuropsicoldgicas: evaldan memoria, atencién y
funciones ejecutivas afectadas en personas con epilepsia.
Utiles para planificacion de cirugia y evaluacion del im-
pacto cognitivo del tratamiento!®.

® Pruebas de neuroimagen: entre las mas usadas estan la
resonancia magnética cerebral (RM), indispensable para
detectar anomalias estructurales; la tomografia por emi-
sion de positrones (PET), para evaluar el metabolismo
cerebral y detectar zonas de hipermetabolismo en epi-
lepsia focal, y la tomografia computarizada por emision
de fotén dnico (SPECT), para identificar areas de hiper-
perfusion durante las crisis, siendo til en la localizacion
del foco epiléptico en epilepsia refractaria?’.

® Anilisis genético: indicado en epilepsias de inicio tem-
prano, epilepsias mioclénicas y casos familiares. Puede
detectar mutaciones asociadas a epilepsias genéticas,
como, por ejemplo, SCN1A en el sindrome de Dravet2°.

® Estéreo-electroencefalografia (SEEG): método invasivo
que permite colocar electrodos intracraneales en regio-
nes profundas del cerebro. Utilizado en la evaluacion de
epilepsia focal resistente a firmacos cuando el electroen-
cefalogarma (EEG) de superficie no es concluyente o el
foco epileptogeno se encuentra cerca de édreas elocuen-
tes. Permite la localizacion precisa del foco epiléptico y
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la evaluacion de su red de propagacion. Clave en la plani-
ficacion de la cirugia de epilepsia?!.

Entrevista de Psiquiatria: la epilepsia tiene una alta co-
morbilidad con trastornos psiquiatricos, como ansie-
dad, depresion, psicosis y trastornos del estado de animo.
La evaluacion psiquiatrica es clave para diferenciar entre cri-
sis psicogenas no epilépticas (CPNE) y epilepsia?2.

La entrevista y la historia clinica de enfermeria son fun-
damentales para identificar antecedentes, factores desen-
cadenantes y caracteristicas de las crisis, lo que permite
disefiar 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-
cion postictal, ademas de proteger al paciente, registrar
hallazgos y notificar complicaciones.

La enfermera desempefia un papel clave en la coordina-
cion de pruebas diagnésticas, la educacion del paciente y
la familia, y el seguimiento de la adherencia terapéutica,
favoreciendo asi la calidad de vida y la seguridad de la
persona con epilepsia.

Puntos clave

® La entrevista y la historia clinica de enfermeria son
fundamentales para identificar antecedentes, facto-
res desencadenantes y caracteristicas de las crisis, lo
que permite disefiar 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-
cuperacion postictal, ademas de proteger al pacien-
te, registrar hallazgos y notificar complicaciones.
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® La enfermera desempefia un papel clave en la coor-
dinacion de pruebas diagnésticas, la educacion del
paciente y la familia, y el seguimiento de la adhe-
rencia terapéutica, favoreciendo asi la calidad de
vida y la seguridad de la persona con epilepsia.
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Clasificacion

Utilizar una clasificacion internacional actualizada es fun-
damental, ya que proporciona uniformidad, facilita la com-
paracion de casos y mejora los métodos de evaluacion y
tratamiento!. En el afio 1964, Gastaut! propuso una clasi-
ficacion internacional como presidente de la International
League Against Epilepsy (ILAE), organizacion fundada en
1909, con representacion de mas de 120 paises, que tiene
como mision que profesionales, pacientes y cuidadores, go-
bierno y publico general, tengan los recursos educacionales
y de investigacion necesarios para entender, diagnosticar y
tratar a las personas con epilepsia. Esta clasificacion sien-
ta las bases de clasificaciones futuras y categoriza las crisis
seglin su inicio clinico!. En 1981 surgi6 la primera clasifi-
cacion basada en la conjuncién de criterios clinicos, elec-
troencefalogrificos y del sustrato anatomico? (tabla 1), vy,
tras multiples modificaciones, en 2017 se present6 la prime-
ra clasificacion operacional (préictica), que permitia clasifi-
car las crisis segtin sus primeras manifestaciones clinicas y
pretendia ser comprensible para los pacientes y familiares,
y ampliamente aplicable a todas las edades3. En 2025 se
ha publicado la tltima actualizacion creada a partir de un
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proceso Delphi iniciado en 2023, que incluye una version
basica y una ampliada.

TABLA 1. CLASIFICACION INTERNACIONAL DE CRISIS
ILAE 19812

Crisis parcial Crisis Crisis
(inicio en un solo lugar del cerebro) generalizada inclasificable
Simple (sin Compleja(con
pérdida de pérdida de
conocimiento) conocimiento)

Secundariamente generalizada

Fuente: elaboracion propia con base en referencia 2

La clasificacion de 20254, en su version baésica (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 esta alerta y con capacidad
de respuesta, es decir, responde a 6rdenes verbales y
motoras y recuerda durante la crisis.

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

— Focal a ténico-clonica bilateral: se utiliza cuando la ac-
tividad cerebral se propaga a los dos hemisferios.

® Generalizada: se origina en un punto y rapidamente 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 informacién no es
suficiente para clasificar la crisis como focal o generalizada.



3. MANEJO Y TRATAMIENTO EN LAS CRISIS EPILEPTICAS @

® No clasificada: no existe informacién para clasificar la crisis.

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

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

TABLA 2. CLASIFICACION BASICA INTERNACIONAL DE

CRISIS ILAE 2025*

Desconocida
Focal sies focal o Generalizada
generalizada

Consciencia = Consciencia Consciencia o (risis de ausencia
preservada  alterada e Preservada | e Otras crisis generalizadas
o Alterada
Focal a bilateral tonico- Crisis Crisis tonico-clénica

clénica ténico-clonica | generalizada
bilateral

Descriptores basicos: con vs. sin

; . No clasificada
manifestaciones observables

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

Enlaversion ampliada se pueden afiadir descriptores (tabla 3)
en orden cronoldgico de aparicion, cuya secuencia ird indi-
cada con una flecha que indica la direccion.
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TABLA 3. RESUMEN DE DESCRIPTORES*

1. Fenémenos motores

elementales

Aténico

Clénico

Disténico

Nistagmo epiléptico
Espasmo epiléptico
Parpadeo
Desviacion ocular

Manifestaciones
observables

2. Fendmenos motores

complejos

Automatismos (gestuales, orales,
genitales, etc.)
Conducta hipercinética

Manifestaciones
observables

3. Fenémenos o Auditivos Manifestaciones no
sensoriales e Ilusiones en percepcion corporal observables
e Despersonalizacién
o Qlfativos
o \lestibulares/mareo
e Visuales
4. Fenomenos o Afasia Manifestaciones
cognitivos y del o Confusién/desorientacién posiblemente
lenguaje e Dismnesia: observables
— Amnesia
— Déjavu
— Jamaisvu
® Pensamiento forzado
5. Fenémenos o Cardiovasculares Manifestaciones
autondmicos e Cutdneos/termorregulatorios posiblemente
e Epigdstricos observables
o Gastrointestinales
e Pupilares
® Respiratorios
e Urinarios
6. Fenémenos afectivos © Ira Manifestaciones
(emocionales) o Alegria posiblemente
o Miedo observables

7. Aura indescriptible

Manifestaciones no
observables

Fuente: elaboracion propia con base en referencia 4.
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Sobre el ejemplo anterior: crisis focal con consciencia
alterada con la siguiente evolucién: aura auditiva - afa-
sia de comprension - alteracién de la respuesta.

La ILAE ha publicado un glosario de términos semiologi-
cos, su lateralizacion (hemisferio en el cual se inicia la crisis)
y localizacién (region cerebral en la cual se inicia la crisis),
acompafiado por videos explicativosS muy ttil para ampliar
la informacion.

Puntos clave

® Utilizar una clasificacién internacional actualizada
es fundamental para proporcionar uniformidad, fa-
cilitar la comparacién de casos y mejorar los méto-
dos de evaluacién y tratamiento.

® La altima clasificacion de la ILAE (2025) divide
las crisis en focal, generalizada, desconocida si es
focal o generalizada y no clasificada. Existe una
version bésica y una ampliada en la que se afiaden
descriptores.

Intervenciones de emergencia

La emergencia en epilepsia hace referencia a una serie de si-
tuaciones clinicas que requieren de una intervencién inmedia-
ta con el fin de evitar el dafio neurolégico y las complicaciones
sistematicas. A continuacion, se detallan las principales:

® Crisis en acimulos (cluster): aparicion de multiples crisis
en un corto periodo de tiempo y con recuperacion entre
episodios.

® Estatus epiléptico: es una condicion neurologica grave que
requiere atencion médica urgente. Se define como una cri-
sis epiléptica que dura més de 5 minutos o dos 0 mas crisis
sin recuperacion completa de la conciencia entre ellas®.
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El electroencefalograma (EEG) de emergencia es una de las
herramientas mas importantes para evaluar a un paciente
en el que se sospecha actividad epiléptica, es clave para su
diagnéstico precoz y para una intervenciéon oportuna, que
en muchos casos puede salvar la vida del paciente®.

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

Una parte importante de la intervencion ante la crisis es la
medicacion anticrisis usada en este tipo de intervenciones?
(figura 1).

FIGURA 1. MEDICAMENTOS ANTICRISIS EMPLEADOS
EN SITUACIONES DE URGENCIAS
MG. EVITAR

LESIONES. CRISIS EPILEPTICA
SEGURIDAD DEL AISLADA

PACIENTE

SUEH/SUH

BDZ
(IV O VO)

CRISIS NO CESA O EN
ACUMULOS (PRE-EE)
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VPA/LCM O PHT

EE REFRACTARIO

LEV O VPA-PHT
KETAMINA
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30" EEC (> 60" EENC,
[ 30 eco 3
COMA SUEH/SUH EE REFRACTARIO
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Algoritmo resumen de tratamiento de crisis epiléptica en la fase aguda®
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Puntos clave

® Las emergencias epilépticas, como las crisis en act-
mulos y el estatus epiléptico, requieren una inter-
vencion inmediata para prevenir dafio neurologico y
complicaciones graves.

® El uso oportuno del EEG de emergencia y la imple-
mentacion del “codigo de crisis” son fundamentales
para una respuesta rapida y eficaz.

Protocolo de actuacion durante una crisis

El protocolo de actuacién 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 recuperacion® 1. 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 caidas. Poner algo blando
bajo la cabeza (mochila, chaleco...). En caso de estar hos-
pitalizado, colocar de lado en la cama.

Posicioén y prevencion 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 dafio mayor) y dejar seguir su
curso los movimientos sin sujetar con fuerza.

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

Control del tiempo: monitorizar la duracién de la cri-
sis; si dura més de 5 minutos, hay coloracion azulada de
mucosas, heridas, dificultad para respirar, sigue teniendo
crisis 0 no recupera la conciencia, avisar al médico, ya que
podemos estar ante una emergencia.
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® Administrar medicacién de rescate: si la crisis no cesa, de-
bemos administrar medicacion (por ejemplo: diazepam, mi-
dazolam y clonazepam) y colocar gafas nasales con oxigeno.

® 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 exploracion neurologica antes, durante
y después de la crisis, asi como anotar todos los items
en la historia de esa exploracion, sin dejar de atender al
protocolo de administracion del farmaco de rescate. Toda
la informacion recogida durante la exploracion ayudara
al equipo médico a localizar con mayor seguridad el foco
epileptogeno, ademas del déficit en caso de cirugia (ex-
ploracion semiologica de crisis) (figura 2).

FIGURA 2. EXPLORACION SEMIOLOGICA DE LA CRISIS

e Seguridad de la persona con epilepsia
e Anotar inicio de crisis
e Asegurar visibilidad de la persona

Preparacion
previa

e Evaluacion inicial: respuesta verbal, estimulo
tactil si no responde

e Comprension y funciéon motora: pedir que
levante brazos, dar instrucciones visuales,

o establecer contacto fisico

Evaluacién e Lenguaje y memoria: repeticion y

ictal memorizacion de palabras, preguntar

(durante orientacion (nombre, lugar, fecha, mostrar
objeto vy pedir que lo memorice

e Evaluacion cognitiva adicional: contar en voz
alta Identificacion de objetos previos

e Tono muscular: flexion pasiva de
extremidades

la crisis)

Evaluacién
postictal
(después

de la crisis)

e Preguntar si recuerda la crisis:
- Auras visuales (dibujarlas si es posible)
- Verificar recuerdo de objetos/palabras
e Evaluar paresia postictal
e Confirmar recuperacion cognitiva

Fuente: elaboracién propia
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En todo momento se transmitira tranquilidad y seguridad a
la familia durante el manejo de la crisis, indicindoles que no
intervengan en la atencién de la persona con epilepsia, a no ser
que se les solicite expresamente.

Puntos clave

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

® La correcta observacion, cronometraje y documen-
tacion de la crisis, junto con la administracién de
medicacion de rescate cuando sea necesario por
parte de Enfermeria, permite una intervencion efi-
caz y orienta el abordaje diagnéstico y terapéutico
posterior.

Medicamentos anticrisis

INTRODUCCION

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
favorecerd una mejor calidad de vida de las personas con
epilepsia (PCE)!1 12,

Una vez diagnosticada la epilepsia, se instaurard un trata-
miento con MAC. La primera opcién es la monoterapia,
debido a su eficacia, seguridad, adherencia y menos interac-
ciones farmacologicas!? 13,

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

Se tendra en cuenta si son crisis focales o generalizadas, la
etiologia de la epilepsia (segtn si es de causa estructural, va-
lorar la opcién de tratamiento quirirgico; si es de causa me-
tabélica, valorar la opcion de la dieta cetogena, o de causa
genética, en la cual habria que tener en cuenta el mecanis-
mo de accion y la fisiopatologia de la epilepsia) y el sindro-
me epiléptico!l, 12, 14,

Factores dependientes del farmaco

Es importante conocer las caracteristicas de los MAC para
su correcta utilizacién, como la farmacocinética, el meca-
nismo de accién, el espectro terapéutico, la posologia, los
efectos secundarios y las interacciones farmacolégicas!2 1415,

Posologia'!, 1?15

® Neonatos: dosis inicial mas baja y ajuste progresivo debi-
do ala eliminacion lenta. Espaciar intervalos de adminis-
tracion para evitar acumulacion y toxicidad.

® Lactantes: se prefieren farmacos con menor impacto en
el neurodesarrollo y ajuste de dosis segtin peso corporal
debido a un rapido crecimiento.

® Nifios: metabolismo hepético acelerado. Requieren dosis
mas altas por kilogramo que los adultos. Mayor riesgo
de efectos adversos en el comportamiento con algunos

MAC.

® Adolescentes y adultos jovenes: dosis estandar para adul-
tos, ajustada segin peso y respuesta clinica. Necesidad
de considerar interacciones con anticonceptivos orales y
efectos en el estado de animo.

® Adultos mayores: dosis inicial mas baja y aumento pro-
gresivo para evitar efectos adversos. Evitar MAC con alto
impacto en equilibrio y cognicion.
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Efectos secundarios!! 12, 14

® Dependientes de la dosis, que varian en funcion del far-
maco en cuestion: los mas frecuentes suelen ser somno-
lencia, mareo, cefalea, fatiga y alteraciones cognitivas o
del comportamiento, aunque dependen de cada farmaco.
Son més frecuentes en el comienzo del tratamiento. El
inicio progresivo con escalada de dosis, asi como el con-
trol plasmatico de los farmacos de forma periédica, es
fundamental para evitarlos.

® Reacciones idiosincrasicas, no dependientes de la dosis:
exantema, discrasias sanguineas y hepatotoxicidad son
las mas frecuentes. El eritema multiforme es una de
las reacciones mds severas. Suponen la suspension del
tratamiento.

Mecanismos de accién'z 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-
gacion de las crisis.

® Inhibicion de los canales del calcio en la neurona presi-
naptica: reduce la liberacién de neurotransmisores exci-
tatorios (glutamato).

® Potenciacion o modulacién del sistema GABA: reduce la
excitabilidad neuronal.

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

® Bloqueo de la fusion de las vesiculas sinapticas con el ter-
minal sinaptico: reduce la liberacién de los neurotransmi-
sores excitatorios.

® Modulacion sinaptica mdaltiple.

® Estimulacion de la transmision serotoninérgica: para en-
cefalopatias epilépticas y trastornos del desarrollo graves.
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Factores dependientes de la persona con epilepsia

® Edad y sexo: condicionan el tipo de farmaco, y se deben
evitar en nifos y ancianos los farmacos que puedan al-
terar la conducta, el grado de vigilia y las funciones cog-
nitivas!2 14,15,

— Neonatos y lactantes: metabolismo hepético inmadu-
ro & Metabolizacién y eliminacion mas lenta. Mayor
proporcion de agua corporal 2 Afecta a la distribucion

de los MAC.

— Nifios y adolescentes: mayor metabolismo hepatico 2>
Algunos MAC pueden requerir dosis mas altas.

— Adultos mayores: disminucion del metabolismo he-
patico y funcién renal - Riesgo de acumulacion y
toxicidad.

— Mujeres en edad fértil: MAC inductores enzimaticos
- Reducen eficacia anticonceptiva.

— Algunos MAC, como VPA (acido valproico) = terato-
genicidad si se usa en embarazo.

® Comorbilidades y estado clinico: enfermedades hepati-
cas o renales afectan al metabolismo y a eliminacién del
farmaco. Tener en cuenta los antecedentes psiquiatricos
(algunos farmacos pueden empeorar la ansiedad o la de-
presion)!2 14,

El MAC de eleccion seria aquel con capacidad de propor-
cionar libertad de crisis, menos efectos secundarios, meno-
res interacciones, mayor facilidad de uso y con un inicio de
accion mas rapido, y que tenga un mejor perfil cognitivo y
conductual, caracteristicas que retnen, en mayor medida,
las innovaciones terapéuticas!! 12/ 15,
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TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

L Mecanismo de Viade . .
Indicacién iy - .. Efectos secundarios  Dosis
accion administracion
Brivaracetam
Epilepsiafocaly ~ Uniéna SV2A Viaoral Mareo, fatiga, Adultos
generalizada Viaintravenosa somnolencia, nduseas  Nifios
yvémitos >4 afios
Cannabidiol
Epilepsia Modulacion Viaoral Somnolencia, diarrea, Segln
refractaria delsistema pérdida de apetito, fiebre  sindrome
(Dravet, endocannabinoide,
Lennox-Gastaut)  canal sodioy calcio
Carbamazepina
Epilepsia focal Bloqueo de canales  Viaoral Mareo, diplopia, Adultos
de sodio Viaintravenosa somnolencia, erupcién  Nifios

cutdnea, hiponatremia

Cenobamato

Epilepsia focal Bloqueodesodio, ~ Viaoral* Somnolencia, mareo, Adultos
modulacion GABA fatiga

Clobazam

Epilepsia focal Potenciaciondel ~ Viaoral Somnolencia, sedacion,  Adultos

ysindrome de GABA ataxia, estrefiimiento, Nifios

Lennox-Gastaut aumento de salivacion

Clonazepam

Crisis Potenciacién del Viaoral Somnolencia, Adultos

miocldnicas, GABA Viaintravenosa dependencia Nifios

estatus

epiléptico

Eslicarbamazepina

Epilepsiafocal Bloqueo de canales  Viaoral Hiponatremia, erupcion  Adultos
y generalizada de sodio cutdnea, diplopia, mareo  Nifios
Etosuximida

Crisis de Bloqueo de Viaoral Néuseas, somnolencia,  Adultos
ausencia canales de calcio hiperactividad Nifios

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

L Mecanismo de Viade . .
Indicacién . ... Efectossecundarios  Dosis
accion administracion
Felbamato
Epilepsia Bloqueo desodio, ~ Viaoral Aplasia medular, Adultos
refractaria Antagonismo hepatotoxicidad Nifios
NMDA
Fenfluramina
Sindrome de Agonista Viaoral Disminucion del apetito, ~ Segtin
Dravety serotoninérgico riesgo cardiovascular, sindrome
Lennox-Gastaut mareo, fatiga
Fenitoina
Epilepsiafocal  Bloqueode Viaoral Hiperplasia gingival, Adultos
ygeneralizada  canalesdesodio  Viaintravenosa ataxia, erupcion Nifios
cuténea, disartria,
diplopia
Fenobarbital
Epilepsia focal Potenciaciéndel ~ Viaoral Cefalea, nduseas, Adultos
ygeneralizada GABA Viaintravenosa somnolencia, Nifios
hiperactividad
Gabapentina
Epilepsiafocal ~ Modulacién de Viaoral Somnolencia, mareo,  Adultos
canales de calcio edema Nifios
Lacosamida
Epilepsiafocal ~ Modulaciénlenta  Viaoral Mareo, fatiga, nduseas, ~ Adultos
de canales de Viaintravenosa diplopia Nifios
sodio
Lamotrigina
Epilepsiafocal ~ Bloqueode Viaoral Erupcidn cutdnea, Adultos
y generalizada canales de sodio nauseas, temblor, Nifios
diplopfa, mareo
Leviteracetam
Epilepsia focal UniénaSV2A Viaoral Infeccion, ansiedad, Adultos
y generalizada Viaintravenosa depresion, irritabilidad  Nifios

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

L Mecanismo de Viade . .
Indicacién . ... Efectossecundarios  Dosis
accion administracion
Oxcarbazepina
Epilepsia focal Bloqueo de canales  Viaoral Erupcion cuténea, Adultos
desodio diplopia, ataxia, vértigo, ~ Nifios
hiponatremia
Perampanel
Epilepsia focal Inhibicion de Viaoral Mareo, irritabilidad, Adultos
y crisis glutamato aumento de peso, Nifios
ténico-clénicas agresion >4 afios
Primidona
Epilepsia focal Modulacion a Viaoral Alteraciones digestivas, ~ Adultos
ygeneralizada fenobarbital vértigo y somnolencia Nifios
(GABA)
Pregabalina
Epilepsiafocal ~ Modulacion de Viaoral Mareo, somnolencia, Adultos
canales de calcio aumento de peso,
temblor
Rufinamida
Epilepsia Modulacion de Viaoral Somnolencia, fatiga Adultos
refractaria sodio Nifios
(Lennox-Gastaut)
Stiripentol
Sindrome de Potenciaciondel ~ Viaoral Somnolencia, pérdida  Sindrome
Dravet GABA, inhibicion deapetitoy peso, ataxia, ~ de Dravet
enzimética hipotonia, mareos
Tiagabina
Epilepsia focal Inhibicion de GABA  Viaoral Somnolencia, astenia, Adultos
temblor Nifios

>12afios

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 4. MEDICAMENTOS ANTICRISIS

Mecanismo de Via de

Indicacién . ... Efectossecundarios  Dosis
accion administracion
Topiramato
Epilepsiafocal ~ Bloqueode Viaoral Pérdida de peso, Adultos
ygeneralizada  canales de sodio depresion, afasia, Nifios
y calcio, GABA, parestesias
inhibicion de
glutamato
Valproato
Epilepsia Bloqueo de Viaoral Aumento de peso, Adultos
generalizada canalesdesodio,  Viaintravenosa hepatotoxicidad Nifios

GABA, bloqueo de
canales de calcio

Vigabatrina

Epilepsia Inhibicion de GABA  Viaoral Defectos del campo Adultos

refractaria transaminasa visual, sedacion Nifios

Zonisamida

Epilepsiafocal ~ Blogueo de Viaoral Anorexia, nduseas, Adultos
canales de sodio, depresion, ataxia Nifios
GABA

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

Cirugia de la epilepsia

DEFINICION

La cirugia de la epilepsia es una opcién de tratamiento para
personas con epilepsia resistente a firmacos, 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-
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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 dafios funcionales a la persona. Si no
es viable realizar una cirugia resectiva, se opta por técnicas
paliativas o por dispositivos de neuroestimulacion!2 16,

INDICACIONES!? 16,17

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

Zona epileptogena resecable: claramente identificada y
susceptible de ser retirada sin déficits neurologicos im-
portantes (por ejemplo, 16bulo temporal mesial).

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

® Riesgo de dafio neuroldgico progresivo: como en escle-
rosis mesial temporal, displasias corticales o tumores de
lento crecimiento.

® Lesion estructural bien delimitada: visible en neuroima-
gen y correlacionada con la zona epileptogena.

® Fracaso o efectos adversos de farmacos: que impiden un
tratamiento médico eficaz.

® Sindromes quirargicamente tratables: como esclerosis
hipocampal, displasias focales, sindrome de Rasmussen.

® Candidatos a cirugia paliativa o neuroestimulacion:
cuando no se puede resecar, pero hay posibilidad de be-
neficio con otras técnicas.
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CONTRAINDICACIONES!2 16
e Edad:

— Valoracién individual en extremos de edad (jovenes y
mayores) teniendo en cuenta funcionalidad y calidad

de vida.
— > 50-60 afios: mayor riesgo de complicaciones y posible
afectacion de memoria y lenguaje.
® Causa de la epilepsia:

— No candidatos: epilepsias por enfermedades neurolgi-
cas progresivas (metabolicas, degenerativas).

— Excepcion: encefalitis de Rasmussen (si puede indicar-
se cirugia).
® Enfermedades médicas graves asociadas:

— Por ejemplo, céancer, enfermedades sistémicas o
degenerativas.

— Contraindicacion si afectan al pronostico vital/funcio-
nal o aumentan el riesgo quirdrgico.
® Trastornos psiquiatricos:
— No son contraindicacion absoluta.
— Valorar si interfieren con resultado quirdrgico o
seguimiento.
® Discapacidad intelectual:
— Coeficiente intelectual (CI) < 70: peor pronostico
quirturgico.
— No excluye automaticamente la opcién de cirugia.

SELECCION DE CANDIDATOS!2 16

Antes de considerar la cirugia, se realiza una evaluacion pre-
quirargica, que incluye:

® Videoelectroencefalograma prolongado con electrodos
de superficie o con electrodos profundos, implantados
quirargicamente en personas con epilepsia cuando hay
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discordancias entre las pruebas o la zona epileptégena
estd proxima a areas elocuentes, de forma que se pueda
plantear una reseccién a medida.

® Resonancia magnética (RM 3T) de alta resolucion: iden-
tifica anomalias estructurales en el cerebro.

® Tomografia por emision de positrones (PET) y tomogra-
fia computarizada por emision de fotén danico (SPECT):
detectan dreas de metabolismo anormal.

® Evaluacion neuropsicologica: valora funciones cognitivas,
calidad de vida y posibles riesgos posquirargicos.

TABLA 5. TIPOS DE CIRUGIA

Tipos Definicion Procedimientos
Cirugias Consisteen la e Lobectomia temporal: es la cirugia
resectivas extirpacion de mas comn y eficaz. Se extirpa parte del
(curativas) la zona cerebral |6bulo temporal.
dond.e.se onginan o cortectomia o lesionectomia:
las crisis iy
reseccién de unazona cerebral afectada
por una displasia cortical, tumor o
lesion.

e Hemisferectomia anatdmica: se usa
en epilepsias graves que afectan a todo
un hemisferio cerebral (por ejemplo,
hemimegalencefalia, sindrome de
Rasmussen).

Cirugias No eliminan el ® Callosotomia del cuerpo calloso:
desconectivas  foco epiléptico, desconexion del cuerpo calloso
(paliativas) pero interrumpen para evitar la propagacion de crisis
lapropagacionde  generalizadas.
las crisis o

Hemisferectomia funcional: se
desconecta un hemisferio cerebral en
casos graves (por ejemplo, sindrome
de Rasmussen).

® Termolesion: lesion térmica dirigida
para desconectar dreas epileptégenas.

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 5. TIPOS DE CIRUGIA

Tipos Definicion Procedimientos
Cirugias Usadas en e Estimulacion del nervio vago (VNS):
moduladoras  pacientes que no implante de un dispositivo en el cuello
(neuroestimu-  son candidatos a que estimula el nervio vago izquierdo
lacion) cirugia resectiva para reducir la frecuencia de las crisis.

e Estimulacién cerebral profunda
(DBS): implante de electrodos en
nucleos profundos del cerebro (tdlamo)
para modular la actividad epiléptica.

e Estimulacion cortical responsiva
(RNS): un dispositivo implantado en la
corteza detecta actividad epilépticay
labloquea con estimulacion eléctrica.
Aprobada en algunos paises.

Cirugia lasery ® Ablacion con laser guiada por
minimamente resonancia magnética (LITT): usa
invasiva energia ldser para destruir focos

epilépticos de forma menos invasiva.

* Ultrasonido focalizado: técnica
experimental para modular la
actividad cerebral sin cirugfa abierta.

® Electrodos profundos: usados para
mapeo prequirdirgico o estimulacion
terapéutica' 1618

Fuente: elaboracién propia.
Dieta cetogénica

HISTORIA®

La dieta cetogénica (DC) fue desarrollada en la década de
1920 en Estados Unidos como alternativa terapéutica para
la epilepsia. Su primera observacion cientifica fue en 1911
por Guelpa y Marie, y Geyelin, en Estados Unidos, demos-
tro su eficacia en 30 pacientes, basado en la hipétesis de que
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la epilepsia era consecuencia de una intoxicacién que podia
corregirse mediante el descanso intestinal.

En 1970 se introdujo la variante con triglicéridos de cadena
media (MCT) y a inicios del siglo xx1 surgieron versiones
mas flexibles, como la dieta de Atkins modificada y la dieta
de bajo indice glucémico, facilitando su aplicacion en ado-
lescentes y adultos.

Con la llegada de los farmacos antiepilépticos, la DC per-
di6 relevancia hasta su resurgimiento en la década de 1990,
impulsado por el caso de Charlie, un nifio con epilepsia re-
fractaria, y la difusion de su historia.

DEFINICION!9,20

La DC es una opcion terapéutica no farmacologica emplea-
da en nifios 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 proteinas y una restriccion significativa de carbohidratos,
lo que permite simular los efectos del ayuno.

Los epileptologos que tratan a adultos suelen considerar la
DC como una opcién terapéutica de altimo recurso tras el
fallo de maltiples medicamentos anticrisis. Un consenso re-
ciente recomienda su uso en adultos con los mismos tipos y
sindromes epilépticos en los que es efectiva en nifios, como
esclerosis tuberosa, sindrome de Rett, Lennox-Gastaut, dé-
ficit de GLUT1 (transportador de glucosa tipo 1), epilepsias
genéticas generalizadas y epilepsias focales por trastornos
de migracién neuronal. En estos altimos casos, a diferencia
de Neuropediatria, la cirugia debe proponerse antes.

TIPOS DE DIETA! 21,22

® Dieta cetogénica clasica (DCC): es la més estricta y uti-
lizada en epilepsia refractaria. Es rica en grasas con muy
bajo contenido de glicidos y cantidad adecuada de pro-
teinas. Requiere peso de alimentos. Est4 la ratio 3:1 y 4:1,
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que significa que por cada 3 0 4 gramos de grasa, se ofre-
ce 1 gramo de proteinas y glacidos. Requiere supervision
meédica y, a veces, hospitalizacion.

® Dieta de triglicéridos de cadena media (MCT): genera
cetosis més eficiente y permite mas carbohidratos y pro-
teinas que la clasica, pero puede causar efectos secunda-
rios digestivos. Las medidas de alimentos son mas 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
proteinas. No requiere hospitalizacion para su inicio ni
pesar los alimentos, solo contar carbohidratos. Se utiliza
en adolescentes y adultos, y también en nifios cuando la
DCC es dificil de mantener.

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

INDICACIONES

TABLA 6. INDICACIONES DIETA CETOGENICA

Edad pediatrica Edad adulta
Epilepsias refractarias: focales, Epilepsia refractaria en personas no
generalizadas, encefalopatias. .. candidatas a cirugia
Encefalopatias genéticas, sindrome de Enfermedades neurodegenerativas:
Rett, Angelman... Alzheimer, esclerosis mdltiple. ..
Deficiencias metabdlicas con/sin Enfermedades neuroldgicas: migrafa,
epilepsia, como deficiencia de GLUT1™2  cefalea, cancer...
Patologias neuroldgicas: tumores, Enfermedades endocrinas,
migrafia, trastorno del espectroautista...  cardiovasculares, gastrointestinales
Patologia no neuroldgica: obesidad, Trastornos psiquidtricos y miscelanea
diabetestipo 1...

Fuente: elaboracion propia.
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CONTRAINDICACIONES!9 20

La DC esta contraindicada de forma absoluta en la edad pe-
didtrica cuando hay déficit de GLUT], déficit de piruvato
carboxilasa, deficiencia de piruvato deshidrogenasa (excep-
to si se usa como tratamiento) y defectos en la oxidacion de
los acidos grasos. También en enfermedades hepéticas seve-
ras, trastornos mitocondriales con afectacion grave, estado
de desnutricion severa y cetoacidosis (por ejemplo: diabetes
mellitus tipo 1).

La contraindicacion absoluta en la edad adulta es: déficit
de GLUT], déficit de piruvato carboxilasa, deficiencia de
piruvato deshidrogenasa (excepto si se usa como tratamien-
to) y defectos en la oxidacion de los 4cidos grasos. Asimis-
mo, en diabetes tipo 1, insuficiencia renal y hepética graves,
pancreatitis, trastornos psiquiatricos graves no controlados
o cancer en estado avanzado.

EFECTOS SECUNDARIOS!9 20,22

Algunos de los efectos secundarios agudos que pueden pre-

sentarse al inicio de la dieta son néuseas, vomitos, hipoglu-

cemia y cetosis excesiva que conduce a letargia.

Los efectos secundarios cronicos pueden ser:

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

® Renales: cilculos.

® Cardiacos: intervalo QT prolongado, miocardiopatia.

® Crecimiento y desarrollo: baja talla, osteopenia.

® Examenes de laboratorio: baja albamina, baja carnitina,
perfil anormal de lipidos.
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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 firmaco mas adecuado segin la
epilepsia y la persona.

® En casos de epilepsia farmacorresistente, la ciru-
gia se plantea como una alternativa eficaz, tras una
evaluacion especializada, mediante la reseccion
del foco epiléptico o técnicas paliativas, como la
neuroestimulacion.

® Cuando ni los farmacos ni la cirugia son viables o
suficientes, la DC ofrece una opcion terapéutica no
farmacologica, especialmente 1til en nifios, aunque
requiere un control médico estricto debido a sus po-
sibles efectos adversos y contraindicaciones.
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Educacion 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 condicion puede afectar a la persona en mayor o
menor medida. En general, se puede afirmar que una per-
sona con epilepsia deberia llevar una vida normal, siempre
que el origen de la epilepsia no esté relacionado con otros
trastornos, como déficit cognitivo, trastornos psiquiatricos o
cualquier tipo de dependencia. No obstante, es importante
recordar que la epilepsia puede tener un impacto que va
mas alla de las crisis, afectando a las esferas social, psicologi-
ca o cognitival. Con base en esta premisa, abordaremos los
puntos clave para que los profesionales de la salud puedan
brindar una atencién 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 siguiente?:

® Tener una vida activa.

® Relacionarse.

® Realizar ejercicio fisico regular.
® Tener una buena alimentacién.

® E] 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 neurologo/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 basicos de la educacion sanitaria deben basarse en ex-
plicar estos factores a la persona con epilepsia y su familia2:

® Mal control de la medicacién: los olvidos de medicacién,
cambios de tratamiento o falta de adherencia son las cau-
sas mas comunes de la descompensacion de la epilepsia.

® Falta de suefio: la falta de suefio 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 expulsion de la medicacion, lo que puede dejar mas
expuesta a la persona.

® Fiebre o infecciones: pueden alterar y favorecer la apari-
cién de crisis.

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

RIESGOS CON LA EPILEPSIA

A toda persona con epilepsia se le deberia informar sobre
el riesgo de SUDEP (Sudden Unexpected Death in Epilepsy)
o muerte stbita en epilepsia. Se define como una muerte
stbita, inesperada, de causas no traumaticas 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 cardiacas (taqui y bradiarritmias,
asistolia ictal) y respiratorias (apnea central, edema pulmo-
nar, apnea o disfuncion vagal sostenida) tras las crisis tonico-
clonicas 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 duracién de la epilepsia, el inicio a edades tempranas y la
presencia de crisis nocturnas y sin atencion.

Las recomendaciones para su prevencion son: optimizar el
tratamiento de las crisis y mejorar el cumplimiento tera-
péutico (adherencia). También se pueden recomendar me-
didas como supervision, vigilancia con dispositivos (como
pulseras o cdmaras de video), postura de suefio de decubito
supino o almohadas antiahogo.

EMPODERAMIENTO

El empoderamiento es un proceso de capacitacion de la per-
sona con epilepsia para gestionar el cuidado de su salud. El
término educacion se limita a la promocion de la salud, el
término empoderamiento abarca mas y se puede hablar de
gestion de la salud por parte de la persona en colaboracion
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 informacién 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 sociales®.

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

Este modelo de atencién tiene gran potencial para la mejora
de aspectos como la satisfaccién con la informacién 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 medicacion. 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 epilepsia®.

Por tanto, las enfermeras de epilepsia tienen una gran labor
de educacion y empoderamiento del pacienteS. A continua-
cién proponemos algunos consejos para la educacién sanitaria
sobre el manejo farmacolégico de las personas con epilepsia:

Manejo farmacolégico

El manejo farmacologico puede ser complicado, por con-
cepciones erroneas sobre los firmacos, por mala adheren-
cia a los farmacos, por la persistencia de las crisis o por la
politerapia en epilepsia farmacorresistente. A continuacion,
mostramos la tabla 1 sobre las recomendaciones generales
mas frecuentes para las personas que toman MAC’.
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TABLA 1. USO DE MEDICAMENTOS ANTICRISIS?

Objetivo de tomar  Es alibertad de crisis para mejorar la calidad de vida y

farmacos disminuir el impacto de la epilepsia

Efectos secundarios

Muy frecuentes,  ® Somnolencia

leves, dosis- e Fatiga o debilidad

dependientes e Problemas de coordinacion o dificultad para mantener el

equilibrio (ataxia, temblor, vértigo)
e Problemas cognitivos
e Problemas de vision, como vision borrosa o diplopia
e Ansiedad, depresion

Transitorios o e Dolorde cabeza

permanentes, e Trastornos del comportamiento, irritabilidad, agresividad
de gravedad o alteraciones psiquidtricas

y frecuencia e Trastornos del estado de dnimo y cognitivos

variables e Alteraciones hepiticas

Efectos especificos  ® Alteraciones en el metabolismo dseo

de ciertos firmacos © Problemas de piel
o Efectos teratogénicos en mujeres embarazadas
¢ Hematoldgicos: anemia aplasica, agranulocitosis
e Digestivos: hepatitis, pancreatitis
e Autoinmunes: lupus eritematoso

No transitoriosy ~ ® Rashcutdneo, reaccién de alergia o sindrome de
graves Stevens-Johnson (SSJ)

Recomendaciones generales

e Solo si hay efectos secundarios graves, suspender el tratamiento, acudir a
Urgencias y/o contactar con su neurdlogo o equipo de epilepsia

e Evitar suspender el tratamiento de forma stibita

e Consultar con su equipo de epilepsia en el caso de dudas sobre el tratamiento

e Ajustar el tratamiento si aparecen efectos secundarios

e Antes de tomar cualquier otro farmaco, consultar por posibles interacciones

e Los medicamentos anticrisis se deben tomar de manera regular, mejor asociados
a comidasy sin ser estrictamente necesario que se tomen a unos horarios rigidos

e Teneren casa medicacion suficiente y siempre llevar encima algo de medicacion
por imprevistos

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 1. USO DE MEDICAMENTOS ANTICRISIS?

Recomendaciones al iniciar un nuevo tratamiento

e Educacion sanitaria sobre el nuevo farmaco: dosis, administracion, efectos
secundarios mas frecuentes

e Proporcionar seguimiento para consultar dudas o monitorizar posibles efectos
adversos

e Advertir de posibles efectos secundarios transitorios y no graves
e Sequir las pautas de inicio o cambio progresivo propuestas por su neurélogo

Fuente: elaboracidn propia.

PREGUNTAS FRECUENTES*”: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 est4 cerca
de la siguiente toma, adelantar la siguiente toma y ya no
repetir.

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

® Qué tengo que hacer si un fairmaco me sienta mal: con-
sultar con su enfermera/o o neurélogo/a.
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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 medicacion suficiente para varios dias extras, repartir
medicacion y siempre llevar encima en el bolso por si se
pierde la maleta, llevar informe encima, no olvidar tomas
de medicacion, usar alarmas, respetar suefio.

® Qué hacer si tengo que tomar cualquier otra medica-
cion: siempre informar al médico que le receta la me-
dicacion sobre los firmacos que toma, vy, si hay dudas,
consultar con su enfermera o neurologo sobre potenciales
interacciones.

® Medicacién, horarios y comidas: los MAC no es preciso
que se tomen a una hora concreta, ni afectan con la toma
de comida. Si 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 medicacion:
siempre consultar antes con su neur6logo/a. Siempre hay
el riesgo potencial de empeoramiento en las crisis, por lo
que se recomienda precaucién y dejar de conducir si en
ese momento la persona no tiene crisis y conduce. Nunca
retirar los farmacos 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-
cién de manera regular.

® Qué hacer si me tienen que realizar una cirugia: tomar
la medicacion igualmente. Adelantar la toma si es preciso
mantener unas horas de ayuno. Informar a su anestesista
y cirujano sobre su condicion.

® Qué hacer si tengo que hacerme un tratamiento odonto-
l6gico: puede realizarse sin problemas.
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MANEJO DEL ENTORNO? 7.8

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

- Adaptacion del hogar: los accidentes més frecuentes
suelen ocurrir en la cocina y el bafio. Ademas, el suefio
puede también ser peligroso si hay presencia de con-
vulsiones nocturnas o no hay supervision.

— Noche: se pueden recomendar camaras de videovigi-
lancia, dispositivos de deteccién de crisis, almohadas
antiahogo y supervisiéon nocturna, si la gravedad de la
epilepsia lo requiere.

— Mobiliario: si las caidas o crisis son imprevistas y fre-
cuentes, se deberia adaptar el mobiliario del hogar, reti-
rando muebles que puedan entorpecer el paso, proteger
las esquinas y retirar lamparas u objetos de decoracion
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 deberia
limitarse en funcion de la gravedad y el tipo de crisis.

— Bario: retirar pestillos de las puertas y recomendar du-
charse o bafarse cuando haya otra persona que pudiera
socorrer en caso de crisis. Es preferible la ducha frente al
bafio. El riesgo de ahogo en bafieras no es muy frecuente,
pero si de consecuencias muy graves, y es facil evitarlo.
En la ducha se puede recomendar sillas. El control de la
temperatura deberia vigilarse por el riesgo de quemaduras.

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

Las enfermeras debemos conocer la Ley de Conducciéon
para informar correctamente a los pacientes ante cambios
en sus crisis y su consecuente influencia en la capacidad de
conduccion. La tabla 2 explica la Ley de Conduccién publi-

cada en el BOEY.

TABLA 2. LEY DE CONDUCCION

Permiso de conduccion

Permiso de conduccion

grupo 1 grupo 2
Crisis convulsivas  No Transcurrido ese Solo se permite cuando no han
o con pérdida de tiempo sin crisis, precisado tratamiento ni se han
conciencia en el se puede conducir producido crisis durante los 10
tiltimo afio aportando informe tltimos afios
médico favorable
Primera crisis No 6 meses sin crisis Se deberd acreditar un
0 tinica no Aportarinforme periodo libre de crisis de, al
provocada menos, 5 afios y sin farmacos
antiepilépticos mediante
informe neuroldgico. A
criterio neuroldgico y si se
retinen buenos indicadores de
prondstico, se podra reducirel
periodo libre de crisis exigido
Otras pérdidasde  Sfono  Enfunciéndel riesgo,  Enfuncién del riesgo, la
conciencia recurrenciayla recurrencia y la exposicion al
exposicion al riesgo riesgo
Crisis convulsivas ~ Sono  Acreditando 1 afio No se admite la mediacién

o pérdida de
conciencia durante
cambio o retirada
de medicacion

libre de crisis una
vez restablecido el
tratamiento

Se podrd impedir la
conduccion desde el

antiepiléptica

inicio de laretirada de
medicacién durante 6
meses tras el cese del
mismo

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 2. LEY DE CONDUCCION

Permiso de conduccion Permiso de conduccion

grupo 1 grupo 2
Crisis convulsivas ~ Si Periodo de vigencia  Solo se permite cuando no han
o con pérdida de 2 afos precisado tratamiento ni se
conciencia solo~ Precisa informe han prgdgudo crisis durante
durante el suefio favorable del neurslogo los 10 tltimos afios
Crisis sin Si Periododevigencia  Enelcaso de crisis epilépticas
influencia sobre 2 afos repetidas sin influencia sobre la
la conciencia o Precisa informe conciencia o sobre |’a capacidad
capacidad de favorable del de actuar, se deberd constatar
actuar neur6logo que, al menos, ha transcurrido 1
afio solo con este tipo de crisis y
sin tratamiento
Crisis de epilepsia  Si Aportando informe, Se deberd aportar un informe
provocadas por minimo 6 meses sin neurolégico favorable que
un factor causante crisis acredite un periodo libre
identificable de crisis de, al menos, 1

afio e incluya valoracién
electroencefalogréfica

En caso de lesiones
estructurales cerebrales con
riesgo aumentado para el
inicio de crisis epilépticas,
deberd valorarse su magnitud
mediante informe neuroldgico

Fuente: adaptada de la referencia 9.

Puntos clave

® La educacion 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 suefio, el consumo de sustancias téxicas,
el estrés y la presencia de fiebre o infecciones.
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® El empoderamiento de la persona con epilepsia es
clave para mejora la adherencia al tratamiento. Pro-
porcionar educacion sanitaria sobre los beneficios y
los posibles efectos secundarios de los MAC contri-
buye a una gestion adecuada de la medicacion.

Atencion hospitalaria: unidad de monitorizacion

En el proceso de diagnéstico de la PCE, o durante una po-
sible agudizacion de la patologia, se puede requerir de un
ingreso hospitalario, pudiendo ser en una unidad de hos-
pitalizacion convencional (Neurologia), en una Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI) o en una Unidad de Monitoriza-
cién de Epilepsia (UME).

La UME es una unidad en la que las PCE ingresan, ge-
neralmente de forma programada, para realizar una
monitorizaciéon prolongada videoelectroencefalografica
(MPVEEG). Las indicaciones para ingresar en una UME
van desde la valoracién prequirtrgica al diagnostico 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 pais en el que se
encuentrall.

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

® Registrar electrocardiograma (ECG).

® Combinar video y eletroencefalograma (EEG) durante la
monitorizacion.

® Uso de 25 electrodos de superficie en adultos y nifios:
Sistema Internacional 10-20, incluyendo una cadena

temporal inferior (F10, T10 P10/F9, T9, P9)!1.

® Uso de protocolos estandarizados para garantizar la
seguridad.
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Una ratio de enfermera-paciente mixima de 1:4 con
constante supervision.

Uso de un protocolo estandarizado escrito para evalua-
cion de crisis.

Obtencién de consentimiento informado previo a VEEG.

Personal experto en manejo y evaluacién de crisis y me-
dicacion de rescate.

La duracién de la monitorizacion dependera de la indica-
cion y del namero de eventos y crisis capturados (entre 1
a 5 dias en electrodos de superficie).

Realizacion de hiperventilacion, junto con disminucion
de medicamentos anticrisis (MAC) para provocar crisis
(fuerte recomendacion), y otros métodos de activacion,
como estimulacion fotica, privacion de suefio y métodos
especificos para epilepsias reflejas.

Disminucién de medicacion (30-50 % diario) en pacien-
tes sin antecedentes de serie de crisis o estatus.

Uso de MAC en crisis con duracion superior a 5 minutos.

Uso de terminologia estandarizada para nombrar las crisis.

Aunque no exista un consenso sobre el papel de la en-
fermera en las UME, si que es ampliamente reconocida
su importancia por tener un papel crucial en la atencién
al paciente!?. Se recomienda contar con personal de en-
fermeria y técnicos en cuidados auxiliares de enferme-
ria (TCAE) capacitados en epilepsia para garantizar la
seguridad y una respuesta rapida ante las convulsiones!3.
El registro VEEG debe ser en tiempo real las 24 horas
del dia, 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.

— Informacion del procedimiento.

— Anamnesis y semiologia de las crisis.

— Colocacién de los electrodos de superficie.

— Realizacion de ECG y colocacion de via venosal.
® Vigilancia del VEEG:

— Registro de la actividad epileptogena.

— Revisién de las impedancias por turno y correccién de
los electrodos.

— Valoracién y atencion de la persona durante la crisis
epiléptica y en el periodo postictal’> (tabla 3).

® Realizacién de procedimientos de activacién para favore-
cer la aparicién de crisis:

— Fotoestimulacién.
- Hiperventilacion (HV).
— Privacién del suefo .

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

® Deteccién de complicaciones!:
— Crisis en acamulos o estatus.
— Alteraciones respiratorias, cardiacas o psiquiatricas.

— Prevencion de caidas y lesiones.
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® Administracién de medicacién:
— Habitual.
— Protocolo de crisis en acimulos o estatus.

® Realizacion de tomografia computarizada por emision de
foton tnico (SPECT).

® Investigacion y docencia.

® Educacion sanitaria a la persona con epilepsia y a sus
familiares.

TABLA 3. ADAPTACION DEL CONSENSO EUROPEO

DE EVALUACION DE CRISIS ILAE 2016"

Preevaluacion

e Prevencion de lesiones
o Asegurar buen registro de video, destapar al paciente

o Nombrarlos sintomas que observamos

Evaluacion

1. Llamar al paciente por su nombre:
e Sicontesta: preguntar qué siente
e Sino contesta: tocar el brazo
2. Decir: "Levanta los brazos" (no mostrar la accion)
 Sino obedece, mostrar la accién. Si no obedece, tender la mano
3. Decir: "Repite y recuerda las palabras Caballo, Mesa (Perro, Rojo)"
® Sino reacciona, volveral punto 1
4. Orientacion:
e ;Cémote llamas?
e ;Ddnde estas?
e ;Qué diaeshoy?

5. Preguntarsi recuerda las palabras

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 3. ADAPTACION DEL CONSENSO EUROPEO
DE EVALUACION DE CRISIS ILAE 2016"

Evaluacion

6. Mostrar objetos y preguntar qué son
e Sino puede decirel nombre, preguntar: ";Para qué se usa?"
e Sino responde, decir: "Saca la lengua" (mostrar si es necesario)
e Mostrar un objeto y decir: "Recuerda este objeto”

7. Decir: "Cuenta del 1al 10". Hacer leery escribir (> 6 afos)

8. Preguntarsi recuerda el objeto mostrado

9. Evaluar el tono muscular

Evaluacién postictal

e ;Hastenido una crisis?
o ;Recuerdas las palabras? ;Mis érdenes? ;El objeto?

o Pedirque eleve brazosy piernas; si no obedece, mostrarlo, si no, elevar
pasivamente

Repetir punto 6 (objetos)

Repetir punto 4 (orientacion)

Pedir descripcion de lo que ha sentido/lo primero que ha notado

e Continuar evaluando hasta recuperacién completa

Evaluacidn interictal

Realizar la misma evaluacion sin crisisy < 1 hora después del periodo postictal

Fuente: elaboracion propia en base a referencia 15.
MEDIDAS DE SEGURIDAD

Aunque la monitorizacion de VEEG es considerada una
prueba segura, existen ciertos eventos adversos que pueden
ocurrir derivados de las acciones realizadas para promover
la aparicion de crisis (disminucion de medicacion, privacion
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de suefio, HV, etc.), entre ellos, la aparicién de crisis con
evolucion tonico-clonica, caidas, lesiones, estatus epiléptico
o incluso la muerte!”.

Para prevenir estas complicaciones se recomiendal4 17:

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

® Viaintravenosa para pacientes con disminucién de MAC.

® Observacion 24 horas del paciente y que disponga de una
alarma para avisar.

® Medidas protectoras de lesiones relacionadas con las
crisis:

— Proteccién de barandas en la cama.

— Cama baja o colchén en el suelo en caso de crisis
hipermotoras.

— Protecciones fisicas dentro de la habitacion (sin obsté-
culos, mobiliario sin cantos duros) y en el bafio (tapas
blandas y lavabo empotrado).

— En caso de disminucion de MAC, mantener al paciente
en cama todo lo posible, y acompanarlo estrechamente
cuando esté fuera de la cama.

Atencidon ambulatoria

Sufrir epilepsia y los efectos adversos del tratamiento tiene
consecuencias neurologicas, cognitivas, psicoldgicas y socia-
les que afectan significativamente a la calidad de vida de las
personas afectadas!®.

La participacion 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 duracion de la hospitalizacion!®.

A menudo, las enfermeras desempefian multiples funciones
que requieren experiencia en la prestaciéon de cuidados a la
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PCE, educacion para el autocuidado, atenciéon psicosocial e
investigacion clinica!8. 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 2!,

FUNCIONES DE LA ENFERMERA EN LA ATENCION
AMBULATORIA?2 28

® Educacion y cuidado clinico:
— Epilepsia: causas, tipos de crisis, tratamientos.
— Medicacion: 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 medicacion de emergencia.
® Soporte psicosocial:
— Vivir con epilepsia.
— Experiencias de estigma y discriminacion.
— Entorno social, familiar y laboral.
— Cuidados paliativos y duelo.
— Calidad de vida, depresion, ansiedad.

— Muerte subita: SUDEP (Sudden Unexpected Death in
Epilepsy).

® Continuidad asistencial: coordinacién entre distintos ni-
veles de atencidén.

® Coordinacion de cuidados y servicios.

® [nvestigacion y docencia.
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Asi pues, la atencion ambulatoria, en formato presencial o
con seguimiento telefonico, telemedicina o via correos elec-
trénicos, desempefia un importante papel en el fomento del
autocuidado, la prevencion de complicaciones y la mejora de
la calidad de vida. La pandemia de COVID-19 resulté en
una expansion de las capacidades y el uso de la telemedici-
na, con experiencias y resultados favorables para pacientes
y proveedores de salud, lo que permitié su adopcion a gran
escala?.

Diagnosticos enfermeros mds relevantes
en las personas con epilepsia
En la tabla 4 se muestran algunos diagnosticos enfermeros

en las PCE. Todos ellos dependeran de la frecuencia y del
tipo de crisis de cada persona25-29,

TABLA 4. DIAGNOSTICOS ENFERMEROS MAS

RELEVANTES EN LAS PERSONAS CON EPILEPSIA Y SUS
CORRESPONDIENTES NOC Y NIC

Diagnéstico de NOC (resultados NIC (intervenciones de
Enfermeria esperados) Enfermeria)
00336 Riesgo de lesion e Funcién neurolégica: ~ ® Precaucionesen
fisica r/c disminucion consciencia (0912). las convulsiones
del nivel de conciencia Indicadores: orientacion (2690). Act.: instruir
durante las crisis y en el cognitiva (091202) al paciente acerca
poscritico e Entorno sequro de los factores
del hogar (1910). desencadenantes
Indicadores: * Manejo ambiental:
disposicion de los seguridad (6486). Act.:
muebles para reducir modificar el ambiente
riesgos (191013) para minimizar los
peligros y riesgos
00039 Riesgo e Funciénneuroldgica ~ © Manejo de las
de aspiracion r/c (0909). Indicadores: convulsiones (2680).
disminucién del nivel de actividad comicial Act.: poner en dectbito
conciencia (090914) lateral. Aflojar la ropa

(Continda)
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(Continuacidn)

TABLA 4. DIAGNOSTICOS ENFERMEROS MAS

RELEVANTES EN LAS PERSONAS CON EPILEPSIA'Y SUS

CORRESPONDIENTES NOC Y NIC

Diagnéstico de NOC (resultados NIC (intervenciones de
Enfermeria esperados) Enfermeria)
00051 Deterioro de la e Funcion e Estimulacién cognitiva

comunicacion verbal r/c
crisis con alteracion del
lenguaje

neuroldgica: funcién
sensitivomotora (0913).
Indicadores: habla
(091317)

(4720). Act.: mostrar
sensibilidad por parte del
cuidador, respondiendo
con rapidezy de
formaapropiadaalas
indicaciones del paciente

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

Funcién neuroldgica:
consciencia

(0912)- Indicadores:
orientacion cognitiva
(091202)

Orientacién en la
realidad (4820). Act.:
informar al paciente
acerca de personas,
lugaresy tiempo, si es
necesario

00131 Deterioro de la
memoria r/c crisis de
I6bulo temporal y/o MAC

Memoria (0908).
Indicadores: recuerda
con precision la
informacion reciente
(090802)

Entrenamiento de la
memoria (4760). Act.:
ayudaren las tareas
asociadas al aprendizaje,
como la practica de
aprendizaje y el recuerdo
de lainformacion verbal
o grafica presentada, si
procede

00400 Ansiedad excesiva ®

relacionada con el
diagndstico de epilepsia
y la aparicion de crisis

Autocontrol de la
ansiedad (1402)-
Indicadores: utiliza
técnicas de relajacion
para reducir la ansiedad
(140207)

Mejora del
afrontamiento (5230).
Act.: proporcionar
informacion objetiva
respecto del diagndstico,
tratamiento y prondstico

00052 Deterioro de la
interaccidn social r/cel
estigma y manifestado
por aislamiento social

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

Mejora de la
socializacién (5100).
Act.: animar al paciente
adesarrollar relaciones

(Continda)
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(Continuacion)

TABLA 4. DIAGNOSTICOS ENFERMEROS MAS
RELEVANTES EN LAS PERSONAS CON EPILEPSIA Y SUS

CORRESPONDIENTES NOC Y NIC

Diagnéstico de NOC (resultados NIC (intervenciones de
Enfermeria esperados) Enfermeria)
00442 Disposicion para  ® Automanejo: e Ensefianza: proceso de
mejorar la capacidad de enfermedad crénica enfermedad (5602).
autocuidado manifestado  (3102). Indicadores: Act.: proporcionar al
por deseo expresado sigue el tratamiento paciente informacién
de aprender sobre su recomendado (310211) sobre la enfermedad,
tratamiento y prevenir seglin corresponda

crisis epilépticas

00366 Excesiva cargade e Bienestardel cuidador ® Apoyo a lafamilia

cuidados r/c epilepsia (2508). Indicadores: (7140). Act.: ayudar a

farmacorresistente la familia comparte la organizar una red de

(cuidadores de la PCE) responsabilidad de los recursos disefiados
cuidados (250811) para proporcionar

servicios de apoyo

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

Puntos clave

® La PCE precisa de una atencion especializada por
parte de Enfermeria en las distintas etapas de su
vida.

® La PCE requiere una atencion integral que inclu-
ya la prevenciéon de complicaciones, la adherencia
al tratamiento, el apoyo psicoemocional y la educa-
cion tanto de la PCE como de su entorno.

® Tanto la atencion hospitalaria como ambulatoria de
la PCE requieren de enfermeras con formacion y
competencia profesional avanzada en epilepsia.



4. CUIDADOS PARA LA PERSONA CON EPILEPSIA @

BIBLIOGRAFIA

1. Fisher RS, Acevedo C, Arzimanoglou A, Bogacz A, Cross JH, Elger
CE, et al. ILAE official report: a practical clinical definition of epi-
lepsy. Epilepsia. 2014;55(4):475-82.

2. Carrefio Martinez MM. Vivir con epilepsia. Clinic Barcelona. 2025.
Disponible en: https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enferme-
dades/epilepsia/vivir-con-la-enfermedad

3. Velasquez M, De Marinis A, Benavides E. Muerte stbita en epilepsia.
Rev Med Chil. 2018;146(8):902-8.

4. Manzanares . El rol de la enfermera de practica avanzada en epi-
lepsia: empoderamiento del paciente y satisfaccion con los cuida-
dos. Tesis doctoral. Universitat de Barcelona. 2022. Disponible en:
https://hdl.handle.net/2445/215093

5. Manzanares I, Cuzco C, Lépez Ramén N, Conde Blanco E, Carre-
fio Martinez M. Empoderamiento y adherencia al tratamiento en
pacientes con epilepsia. Revista de la Sociedad Espafiola de Enfer-
meria Neurolégica. 2025. Disponible en: https://www.elsevier.es/
es-revista-revista-cientifica-sociedad-espanola-enfermeria-319-avan-
ce-resumen-empoderamiento-adherencia-al-tratamiento-pacien-

tes-52013524625000145

6. loannou P, Foster DL, Sander JW, Dupont S, Gil-Nagel A, Drogon
O'Flaherty E, et al. The burden of epilepsy and unmet need in people
with focal seizures. Brain Behav. 2022;12(9):e2589.

7. Sociedad Andaluza de Epilepsia. Guia Andaluza de Epilepsia 2015.
1.* ed. Barcelona: Viguera Editores; 2015.

8. Diez B, Fumaral A, Casanovas C, Creus MJ, Vilchez MV, Molinos C,
et al. Intervencion educativa en pacientes con epilepsia ingresados en
la Unidad de Monitorizacién de Epilepsia del Hospital Universitari

Germans Trias i Pujol. Revista de la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neurolégica. 2012;0(35):12-9.

9. Orden PRE/2356/2010, de 3 de septiembre, por la que se modifica
el Anexo [V del Reglamento General de Conductores, aprobado por
el Real Decreto 818/2009, de 8 de mayo. BOE» nam. 220, de 10 de

septiembre de 2010. Disponible en: https://www.boe.es/buscar/doc.
php?id=BOE-A-2010-13946

10. Tatum WO, Mani J, Jin K, Halford JJ, Gloss D, Fahoum F et al. Mi-
nimum standards for inpatient long-term video-EEG monitoring: A
clinical practice guideline of the international league against epilepsy
and international federation of clinical neurophysiology. Clin Neuro-
physiol. 2022;134:111-28.


https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/epilepsia/vivir-con-la-enfermedad
https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/epilepsia/vivir-con-la-enfermedad
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-cientifica-sociedad-espanola-enfermeria-319-avance-resumen-empoderamiento-adherencia-al-tratamiento-pacientes-S2013524625000145
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-cientifica-sociedad-espanola-enfermeria-319-avance-resumen-empoderamiento-adherencia-al-tratamiento-pacientes-S2013524625000145
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-cientifica-sociedad-espanola-enfermeria-319-avance-resumen-empoderamiento-adherencia-al-tratamiento-pacientes-S2013524625000145
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-cientifica-sociedad-espanola-enfermeria-319-avance-resumen-empoderamiento-adherencia-al-tratamiento-pacientes-S2013524625000145
https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2010-13946
https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2010-13946

@ GRPENFERMERIA « EPILEPSIA

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Seeck M, Koessler L, Bast T, Leijten F, Michel C, Baumgartner C, et
al. The standardized EEG electrode array of the IFCN. Clin Neuro-
physiol. 2017;128(10):2070-7.

Volkers N, Carrizosa J. El valor de las enfermeras especializadas en
epilepsia: tomar medidas. Epigraph. 2022;24(4):61-6.

Lado FA, Ahrens SM, Riker E, Muh CR, Richardson RM, Gray J, et
al. Guidelines for Specialized Epilepsy Centers: Executive Summary
of the Report of the National Association of Epilepsy Centers Guide-
line Panel. Neurology. 2024;102(4):e208087.

Baumgartner C, Pirker S. Video-EEG. Handb Clin Neurol.
2019;160:171-83.

Beniczky S, Neufeld M, Diehl B, Dobesberger J, Trinka E, Mamenis-
kiene R, et al. Testing patients during seizures: A European consensus
procedure developed by a joint taskforce of the ILAE - Commission
on European Affairs and the European Epilepsy Monitoring Unit As-
sociation. Epilepsia. 2016;57(9):1363-8.

Bagic¢ Al, Ahrens SM, Chapman KE, Bai S, Clarke DF, Eisner M, et al.
Epilepsy monitoring unit practices and safety among NAEC epilepsy
centers: A census survey. Epilepsy Behav. 2024;150:109571.

Craciun L, Alving J, Gardella E, Terney D, Meritam P, Cacic Hribl-
jan M, et al. Do patients need to stay in bed all day in the Epilepsy
Monitoring Unit? Safety data from a non-restrictive setting. Seizure.

2017;49:13-6.

Beghi E. The Epidemiology of Epilepsy. Neuroepidemiology.
2020:54(2):185-91.

National Institute for Health and Care Excellence. Epilepsies in chil-
dren, young people and adults. NICE guideline 217. NICE. 2022.
Disponible en: https://www.nice.org.uk/guidance/ng217

Prevos-Morgant M, Leavy Y, Chartrand D, Jurasek L, Osborne Shafer
P, Shinnar R, et al. Benefits of the epilepsy specialist nurses (ESN)
role, standardized practices and education around the world. Rev
Neurol (Paris). 2019;175(3):189-93.

Manzanares I, Sevilla Guerra S, Pefia-Ceballos J, Carrefio M, Palanca
M, Lombrafia M, et al. The emerging role of the advanced practice
epilepsy nurse: A comparative study between two countries. J Clin
Nurs. 2021;30(9-10):1263-72.

Hutchinson K, Ryder T, Coleman H, Nullwala R, Herkes G, Blea-
sel A, et al. Determining the role and responsibilities of the com-

munity epilepsy nurse in the management of epilepsy. J Clin Nurs.
2023;32(13-14):3730-45.



23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

4. CUIDADOS PARA LA PERSONA CON EPILEPSIA @

Higgins A, Downes C, Varley J, Doherty CP, Begley C, Elliott N. Su-
pporting and empowering people with epilepsy: Contribution of the
Epilepsy Specialist Nurses (SENSE study). Seizure. 2019;71:42-9.

Lavin B, Gray CL, Brodie M. Telemedicine and Epilepsy Care. Neurol
Clin. 2022;40(4):717-27.
Palanca M. Diagnésticos enfermeros en pacientes ingresados en la

Unidad de Epilepsia. Revista Cientifica de la Sociedad de Enfermeria
Neurologica. 2017;46:6-10.

Hernandez Goémez Y, Hernando Andrés A, Fernandez Martinez A,
Tersol Claverol G, Fusté Peris MT. Epilepsia: cuidados de enfermeria.
En: Sufier Soler R (ed.). Tratado de Enfermeria Neurolégica. 3. ed.
Barcelona: Elsevier; 2013:111-6.

Herdman TH, Kamitsuru S. (eds.). Diagndsticos enfermeros. Defi-
niciones y clasificacion. 2024-2026. Elsevier Health Sciences. 2024.

Moorhead S, Swanson E, Johnson M. Clasificacién de resultados de
enfermeria (NOC): medicién de resultados en salud. Elsevier Health
Sciences. 2024.

Wagner CM, Butcher HK. Clasificacién de intervenciones de enfer-
meria (NIC). 8" ed. Barcelona: Elsevier Health Science; 2024.






5 Apoyo emocional y calidad
de vida

Marina Gémez-Villaboa Benitez

Enfermera. Consulta de Neurofisiologia Clinica y Unidad de Epilepsia.
Hospital Universitario Regional de Malaga

o

Impacto de la epilepsia en la vida diaria
de la persona

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

Conocer la patologia, mantener una buena adherencia
terapéutica y adoptar unos habitos 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 Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la ca-
lidad de vida como: "la percepciéon 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 relaciéon con sus
objetivos, expectativas, normas y preocupaciones'!.

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

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

Los sintomas 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 estédn exentos de efectos secunda-
rios y pueden ocasionar enlentecimiento mental, fatiga,
mareos, somnolencia y cambios de humor.

® Efectos en la funcion cognitiva: la epilepsia y los MAC
pueden afectar a la memoria, la atencion y otras funcio-
nes cognitivas.

® Bienestar psicologico y emocional: la ansiedad y la depre-
sion son psicopatologias frecuentes en las personas con
epilepsia.

® Fatiga y falta de energia: ambos sintomas estan 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 conduccion de vehiculos, trabajos especificos y proble-
mas de concentracion en determinadas tareas y/o en los
estudios.

® Preocupaciones sobre la salud: la preocupacion por la po-
sibilidad de sufrir crisis convulsivas y las comorbilidades
asociadas a dicha patologia.
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® Autopercepcion y autoestima: es la manera en que una
persona se ve a si misma, incluyendo sus caracteristicas
fisicas, 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 integracion social, el control de la psi-
copatologia subyacente, el apoyo familiar y social, la capaci-
dad de afrontar el estigma, asi como los problemas laborales
derivados del mal control de las crisis o de los efectos adver-
sos de loa MACS3.

Existen estudios que afirman que los trastornos de salud
mental y la epilepsia estan intimamente relacionados con la
etiologia y los factores predisponentes*.

Este dato hace referencia a que no solo se alcanza la calidad
de vida con el control de las crisis, sino con la busqueda
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 cronica genera siempre cierta
pérdida de calidad de vida. Ademais, a la epilepsia tenemos
que sumarle el miedo y la constante preocupacion a sufrir
una crisis, las limitaciones sociales y laborales que estos epi-
sodios pueden generar y el sentimiento de estigmatizacion
que experimentan muchas de estas personas3.

En la basqueda de una mejor calidad de vida, la educaciéon
para la salud de estas personas se presenta como la mejor
de las herramientas; de esta manera se proporciona infor-
macion para la toma de decisiones, pero también formacion
necesaria para emprender cambios en las actividades de
la vida diaria, los cuales le ayudaran a ganar autonomia y
seguridads.
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Este nuevo rol de paciente que acepta y estd comprometido
con su salud y que esta capacitado para la resolucién de pro-
blemas sobre su patologia 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”!.

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 critico; 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 vida® 7.

Esta situacion de empoderamiento le ha dotado de estra-
tegias cognitivo-conductuales que le permiten modificar
su estilo de vida para desplegar conductas de prevencién
de complicaciones que, ademés, fomentan su bienestar y su
salud. A todo lo mencionado le sumamos que la autogestion,
en colaboracion 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 sanitarioss-10.

Otro aspecto fundamental en la basqueda de la calidad de
vida de las personas con epilepsia es el control de las crisis.
Con frecuencia, esta constante preocupacion a sufrir una
crisis afecta a la salud mental de estas personas, propiciando
estados de ansiedad y depresion!!l. A su vez, sumamos que
la politerapia a la que estdn sometidos contribuye significa-
tivamente al deterioro de la calidad de vida por sus efectos
adversos, impidiéndoles hacer determinadas tareas que re-
quieran de cierta concentracion!2.

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 MAC3.

Manejo del estigma asociado a la epilepsia

El estigma ha acompafiado a la epilepsia durante toda su
historia, hasta el punto de ser considerada durante siglos
como la enfermedad sagrada'4.

La Real Academia Espafiola define el estigma como: "marca
o sefial en el cuerpo”, "desdoro, afrenta, mala fama", "lesion
orgénica o trastorno funcional que indica enfermedad cons-
titucional y hereditaria"1s.

En el caso de la epilepsia, muchas personas experimentan
un sentimiento de estigmatizacion debido al desconoci-
miento generalizado que tiene la poblacion sobre la enfer-
medad, generando reacciones negativas y exclusion social en
el entorno de la persona afectada. Esta situacion puede afec-
tar a la autoestima, limitando su vida social y la confianza
para participar en actividades educativas o de ocio’6.

En los dltimos afios se ha mostrado mayor interés en el es-
tudio de este fenémeno, ya que afecta de manera directa a
la calidad de vida de las personas con epilepsia, reflejandose
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 pronostico de la enfermedad!” 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)?®.

El autoestigma se refiere a lo que la persona siente y a lo
que esperaria encontrar en determinadas situaciones te-
niendo en cuenta su afeccién. A su vez, se subdivide en la
pena, en la vergiienza de ser portador de una afeccion 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 més propensas a desarrollar el
segundo modelo de estigmatizacion: promovida o ejecutada
socialmente20.

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

FIGURA 1. ACTITUDES HACIA LA EPILEPSIA

)
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. social, desempleo, menores
Estigma promulgado tasas de matrimonio,
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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 educacion y ad-
quisicion de conocimientos va a influir directamente en una
mejor gestion del estigma.

El conocimiento sobre la enfermedad reduce el temor aso-
ciado con las crisis epilépticas y, en consecuencia, el impac-
to psicologico 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 afectada?!.

Formar parte de asociaciones y/o los grupos de apoyo re-
fuerza la seguridad, la autonomia, la autoestima, la con-
fianza y la autoimagen, propiciando una menor pérdida de
oportunidades y un mayor éxito en la vida personal, laboral
y social?0,21,

El conocimiento nos hace iguales ante la epilepsia, y por ello
se debe mejorar la informacion disponible sobre esta pato-
logia en la poblacion, ademas de aumentar la concienciacion
con estrategias eficaces, como la informacion y educacion
de la ciudadania, contando con el poder divulgativo de los
medios de comunicacion y las actividades organizadas por
los centros sanitarios en centros educativos, de trabajo y en
la comunidad?2.

Recursos de apoyo comunitario y redes
de apoyo

Las asociaciones y/o grupos de apoyo estin formados por
pacientes, familiares y cuidadores que sufren una patolo-
gia, trabajan sin fines lucrativos y desempefian un papel
fundamental en la educaciéon para la salud, el apoyo y el
acompafiamiento de pacientes, asumiendo una importan-
te labor divulgativa y de sensibilizacion sobre la patologia,
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ademas de promover la igualdad de derechos, mejoras po-
liticas en la atencién sanitaria y en los recursos sociales de
los afectados?3.

Entre los beneficios de participar en una asociacion,
destacamos?3:

® Apoyo y sensibilizacion: fomentando un entorno de
acompafamiento, escucha activa, comprension y respe-
to, ya que entran en contacto con personas que estdn en
la misma situacion.

® Aprendizaje: la asociacion promueve encuentros para la
adquisicion 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...), ademés 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 formacion y
capacitacion.

® Visibilidad y divulgaciéon: promueven cambios en poli-
ticas sanitarias y sociales de instituciones publicas 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 Espafia contribuye a esta labor la Aso-
ciacion Nacional de Personas con Epi-
lepsia (ANPE), la cual “realiza una labor
divulgativa y de sensibilizacion social,
contribuyendo a eliminar el estigma y el
aislamiento social que generan los este- bt g prs®
reotipos culturales y sociales alrededor de

la epilepsia”. ANPE cuenta con un conjunto de normas y
reglas que rigen el funcionamiento de la organizacion, son
los estatutos?#.
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Ademis, desde 2006, contamos en Espa-
fia con la Federaciéon Espafiola de Epilepsia
(FEDE), cuyo principal objetivo es “mejorar

la vida de las personas con epilepsia y sus
_FEDE  familias".

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

Puntos clave

® El cuestionario més utilizado para medir la calidad
de vida de las personas con epilepsia es el QOLIE-
10, aportando datos cualitativos y cualitativos del
impacto fisico 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 gestion de las crisis y de los
efectos adversos a los farmacos, asi como la toma de
decisiones en su estilo de vida.

® Conocer la epilepsia reduce el temor asociado con
las crisis y el impacto psicologico 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
asociacion de pacientes: apoyo, sensibilizacion,
aprendizaje.

® En Espafia contamos con la Asociacién Nacional

de Personas con Epilepsia (ANPE) y la Federacion
Espanola de Epilepsia (FEDE), ademés de las aso-

ciaciones locales distribuidas por toda la geografia.
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Personas de edad avanzada

Las causas mas frecuentes de epilepsia en la poblacion 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, metasta-
sis) y las relacionadas con enfermedades neurodegenerativas
(Alzheimer)!.

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

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

® Presencia de otras patologias.

® Mayor interaccion entre los firmacos y sensibilidad a los
efectos adversos, debido a la polifarmacia.

® Alteraciones metabolicas propias de la edad, que dificul-
tan su absorcién y eliminacion.
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El inicio del tratamiento serd por ello de forma gradual y su
dosis terapéutica, con frecuencia, serd 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 habitos de suefio,
actividad fisica y alimentacion. Es importante vigilar el es-
tado de animo, debiendo ser comunicado al especialista con
premura para un mejor manejo de esta patologia con ayuda
de otros especialistas?.

Mujeres: gestacion, lactancia, menopausia

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

Las mujeres embarazadas con epilepsia tomaran los suple-
mentos vitaminicos y el acido félico que les recomiende su
especialista. Algunos MAC pueden influir en la absorcion
del 4cido félico, por ello la dosis, en algunos casos, debe
ser superior a la habitual. El embarazo sera llevado con un
seguimiento mas estrecho, tanto por los ginecologos como
por su neurdlogo* 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 especialistal.

En la menopausia debemos saber que es una circunstancia
que puede alterar el control de la enfermedad, debido tanto
a los cambios hormonales fisiologicos como por la terapia
hormonal sustitutiva a base de estrogenos. Se debe consi-
derar que algunos MAC pueden empeorar la osteoporosis,
incrementada per se en esta esta etapa de la vidaS.
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Nifos
La epilepsia es el trastorno neuroldgico mas frecuente en
nifios, con manifestaciones clinicas muy variables en fun-

cion de su etiologia. Conocer el origen de este trastorno va
a condicionar el éxito del tratamiento.

La epilepsia més frecuente en nifios es la epilepsia generali-
zada idiopatica, 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 pronéstico en la mayoria de los casos!.

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

Estos sindromes son trastornos epilépticos complejos, con
caracteristicas propias en su presentacion, respuestas a los
MAC y/o pronoésticos, pudiendo producir deterioro cog-
nitivo severo debido a la frecuencia e intensidad de las
crisis” 8.

El diagnéstico de epilepsia en nifios es siempre un escenario
desconcertante, siendo por ello recomendable seguir algu-
nas indicaciones desde el inicio’ &:

1. Evitar la sobreproteccion, 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 (normalizacion).

3. Crearles unos habitos de vida saludable en alimentacion,
actividad fisica y descanso/suefio (especialmente impor-
tante en ellos).

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

La epilepsia es la patologia médica mas prevalente en las
personas con discapacidad intelectual, siendo, ademas, una
complicacion frecuente (50 %) en pacientes con paralisis ce-
rebral (50 %).

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

La gravedad clinica, el tipo de dafio cerebral y su extension
condicionaran el riesgo de padecer o no epilepsia, asi como
su prondstico y la eficacia del tratamiento elegido®.

Puntos clave

® Las causas mas frecuentes de epilepsia en la pobla-
cion de edad avanzada son derivadas de accidentes
vasculares, lesiones cerebrales y enfermedades neu-
rodegenerativas, y presentan manifestaciones clini-
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 contraindicacién, a
excepcion 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 més frecuente en nifios es la epilep-
sia generalizada idiopética con buena respuesta a
MAC, debiendo diferenciarse de los TPNE y de
otras manifestaciones mas graves, como son los sin-
dromes epilépticos.

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

AMPA:

ANPE:
BIG:
BZD:
Cl:
CTCG:
DAM.:
DBS:

DC:
DCC:
ECG:
EEC:
EEG:
EENC:
EPA:
ESN:
FEDE:
GABA:

GLUTI:

HV:
ILAE:

IV:
LCM:
LEV:
LITT:

acido a-amino-3-hidroxi-5-metil-4-
isoxazolpropionico.

Asociacién Nacional de Personas con Epilepsia.
dieta de bajo indice glucémico.
benzodiazepina.

cociente intelectual.

crisis tonico-clonica generalizada.

dieta de Atkins modificada.

Deep Brain Stimulation (estimulacion cerebral
profunda).

dieta cetogénica.

dieta cetogénica clasica.
electrocardiograma.

estado epiléptico convulsivo.
electroencefalograma.

estado epiléptico no convulsivo.
enfermera de prictica avanzada.
enfermera especialista en epilepsia.
Federacion Espaiiola de Epilepsia.
acido gamma-aminobutirico

Glucose Transporter Type 1 (transportador de
glucosa tipo 1).

hiperventilacion.

International League Against Epilepsy (Liga
Internacional contra la Epilepsia).

intravenoso.
lacosamida.
levetiracetam.

Laser Interstitial Thermal Therapy (terapia
térmica intersticial con laser).
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MAC: medicaciéon/medicamento anticrisis

MCT: Medium Chain Triglycerides (triglicéridos de
cadena media).

MG: medidas generales.
NMDA:  N-metil-D-aspartato.
OMS: Organizacién Mundial de la Salud.

PCE: persona con epilepsia.
PET: tomografia por emisién de positrones.
PHT: fenitoina.

QOLIE:  Quality of Life in Epilepsy Inventory
(Cuestionario Calidad de Vida en Epilepsia).

QT: Intervalo QT (electrocardiograma, relacionado
con la repolarizacion cardiaca).

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

cortical responsiva).

SPECT:  tomografia computarizada por emisién de
fotén Gnico.

SSI: sindrome de Stevens-Johnson.

SUDEP:  Sudden Unexpected Death in Epilepsy (muerte
sabita inesperada en epilepsia).

SUEH: Servicio de Urgencias Extrahospitalarias.

SUH: Servicio de Urgencias Hospitalarias.
TPNS: trastornos paroxisticos no epilépticos
UCL Unidad de Cuidados Intensivos.

UME: Unidad de Monitorizacion de Epilepsia.
VEEG: videoelectroencefalograma.

VIH: virus de la inmunodeficiencia humana.
VNS: Vagus Nerve Stimulation (estimulacion del

nervio vago).
VPA: acido valproico.
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