O CONOCER LA EPILEPSIA
& NOS HACE IGUALES

MANUAL
PARA
ENFERMERIA
ESCOLAR

Campana educativa y de divulgacion
sobre la epilepsia dirigida a colegios
ordinarios y de educacion especial
(Ninos entre 7 y 14 anos)

h [ 4 Driven by science.

4 i F | N Inspired by patients.
SEEP ° .2 FEDE ] B UCBCares n*:h pired by p

ES-DA-2600012 Mar2026




Indice

1.

2.

Sobre la Campana 4
Informacién General sobre la Epilepsia 6
. Implicaciones Neuropsicoldogicas de la Epilepsia en Ninos 18
. Directrices Generales para el Centro 22
. Materiales de la Campana 29
. Referencias Bibliograficas 31

. Anexos 34




SOBRE LA
CAMPARNA

UCBCares V.Ph Inspired by patients.

A ' 4 Driven by science.

ES-DA-2600012 Mar2026




1. Sobre la Campana

Como abordar la epilepsia en el colegio

El colegio deberia ser un lugar donde cualquier nifno se pudiera sentir seguro, y por
eso has llegado hasta aqui. La integraciéon de los nifos y ninas con epilepsia pasa
porque el entorno educativo al completo entienda qué es la enfermedad y como
afecta al paciente.

Este Manual forma parte de la campana “Conocer la Epilepsia Nos Hace Iguales”,
una iniciativa impulsada por UCB Pharma que cuenta con la colaboracion de la
Federacién Espaiola de Epilepsia (FEDE), la Asociacién Nacional e Internacional
de Enfermeria Escolar (AMECE) y el aval cientifico de la Sociedad Espaiola de la
Epilepsia (SEEP).

En este Manual encontrards informacion sobre la epilepsia:
-« Descripcidn, causas y consecuencias.

- Como actuar en el caso de presenciar una crisis epiléptica.

En el éxito de esta iniciativa es crucial la implicacion de todo el entorno escolar,
también de los enfermeros escolares, no sbélo por vuestro papel fundamental de
coémo acercar la epilepsia a los nifios y nifias, sino también por todas las aporta-
cionesy sugerencias que se puedan trasladar de cara a mejorar este programa en
sucesivas ediciones.

Si cuando te encuentres leyendo estd informacion necesitas cualquier ayuda o rea-
lizar alguna sugerencia, puedes ponerte en contacto con el servicio de UCBCares
llomando al 800 099 684 o 915 700 649 o enviando un mail a ucbcares.es@uchb.com.

Gracias por participar en “Conocer la Epilepsia Nos Hace Iguales”
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2. Informacion General
sobre la Epilepsia.
Focus epilepsia infantil -8

2.1 Contexto general

Aunqgue en Espana, y en general en el mundo, la epilepsia es una de las enfermeda-
des neurolégicas mdas comunes, los ninos y ninas que conviven con ella deben ha-
cer frente a numerosos estigmas derivados del desconocimiento y la discriminacion
social. La epilepsia es una enfermedad/trastorno neurolégico coman que provoca
la alteracion de la actividad normal de las neuronas. No se trata de una enfermedad
psiquidtrica ni mental, sino que es un problema fisico.

Segun las dltimas estimaciones de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), la epi-
lepsia afecta alrededor de 500.000 personas en Espana. En el mundo, se calcula
que cerca de 50 millones de personas de todas las edades padecen epilepsia. La
epilepsia es el segundo trastorno neurolégico crénico mas frecuente que afecta
a todos los grupos de edad después de las cefaleas. Puede comenzar a cualquier
edad, pero es mas frecuente en las edades extremas de la vida, antes de los 12 y
después de los 65 anos. Y cada ano se diagnostican unos 20.0000 nuevos casos,
principalmente entre nifios de 6 a 14 afios y adolescentes y en personas mayores
de 65 afos.

En general, entre el 70% y el 80% de los pacientes pueden llevar una vida plena gra-
cias al tratamiento antiepiléptico, por ello es conveniente que el nino lleve un dia a
dia lo mds normal posible, para Io que se precisa una buena comunicacion entre
padres, profesionales sanitarios, profesores y companeros que redunde en un cono-
cimiento mas amplio de la enfermedad.

La mayoria de los ninos no sufren ninguna alteracion cognitiva ni de comportamiento,
por ello pueden y deben escolarizarse con los demdads.

Al menos el 50% de los casos se manifiestan por primera vez durante la infancia o
la adolescencia.

Informacién General sobre la Epilepsia 6



2.2 ;Qué es una crisis epiléptica?

Los sintomas principales de la enfermedad son las crisis epilépticas, que se manifies-
tan de manera intermitente. Por ello, la mayor parte de las personas con epilepsia
son capaces de llevar una vida normal gracias a seguir una correcta medicacion.

No se trata de una enfermedad psiquidtrica o mental, sino que es un problema fisico.
No se transmite por jugar, estudiar, trabajar o simplemente contactar con otras per-
sonas. La epilepsia no cambia la apariencia fisica.

La epilepsia provoca convulsiones, espasmos musculares o pérdida momenta-
nea de la concienciaq, entre otros sintomas, aunque en un gran porcentaje de casos
estos sintomas pueden controlarse a través de un tratamiento médico adecuado.

La epilepsia es una enfermedad cerebral que se define por cualquiera de las si-
guientes circunstancias:

1. Al menos dos crisis no provocadas (o reflejas) con > 24 h de separacion.

2. Una crisis no provocada (o refleja) y una probabilidad de presentar nuevas crisis
durante los 10 anos siguientes similar al riesgo general de recurrencia (al menos
el 60 %) tras la aparicién de dos crisis no provocadas.

3. Diagnostico de un sindrome de epilepsia

Se denomina “crisis epiléptica” a la aparicion transitoria de signos y/o sintomas pro-
vocados por una actividad neuronal andmala excesiva o simultdnea en el cerebro.

En general, entre el 70% y el 80% de los pacientes pueden llevar una vida normal
gracias al tratamiento antiepiléptico, por ello es conveniente que el nifo lleve un
dia a dia lo mdas normal posible, para lo que se precisa una buena comunicacion
entre padres, profesionales sanitarios, profesores y companeros que redunde en un
conocimiento mdas amplio de la enfermedad.

La epilepsia provoca miedo y riesgo de discriminacion social. Estas consecuencias,
en ocasiones, llegan a ser mucho mdas perjudiciales que la propia enfermedad. El
gran desconocimiento general existente y los prejuicios errébneos que la sociedad
tiene sobre la enfermedad, tienden a hacer sentir a los pacientes aislados y margi-
nados, lo que desencadena un empobrecimiento de su calidad de vida.

Las personas que conviven con la epilepsia pueden llevar una vida plena. De hecho,
la mayoria de los ninos reaccionan de forma positiva ante el tratamiento antiepi-
léptico, por lo que no sufren ninguna alteracion cognitiva ni de comportamiento, y
pueden y deben escolarizarse con los demds.

Informacion General sobre la Epilepsia 7



En torno a un 25-30% de pacientes no consiguen un buen control de crisis y necesi-
tan 2 o mdas farmacos. A esta epilepsia de dificil control se le llama epilepsia com-
pleja o refractaria y en estos casos hay una mayor probabilidad de que un alumno
pueda sufrir una crisis epiléptica.

No obstante, debido al desconocimiento general existente sobre la epilepsia, el nino
que convive con la enfermedad puede sufrir discriminacion y rechazo por parte de
companeros y adultos.

Muchos nifos y adolescentes tienden a mostrar cierta timidez, que puede ser mds
evidente en aquellos que padecen crisis epilépticas. Algunos estudios han apunta-
do en este sentido a niNos con epilepsia que se sienten peor consigo Mismos que
aquellos que padecen asma o diabetes.

Sus profesores, otros adultos y sus companeros pueden y deben ayudar al nino a
que se sienta mejor.

2.3 Tipos de crisis epilépticas (°-13)

Existen dos tipos de crisis epilépticas: las crisis parciales y las crisis generalizadas. Su
diferencia estd en que se originen en una parte delimitada o en todo el cerebro.

Crisis epilépticas

I's N\
|

Focales Generalizadas

- Crisis parciales. Sus sintomas mds comunes son: mirada perdida, masticacion,
mMovimientos torpes, caminar sin rumbo, temblores y habla confusa.

- Crisis generalizadas. Presentan otro tipo de sintomas: pérdida de conocimiento,
contraccion o relajacion repentina de los mdsculos y convulsiones. También pue-
den presentar relajacion de esfinteres.

- Epilepsia compleja o refractaria: epilepsia de dificil control.

Informacion General sobre la Epilepsia 8



Nivel 1 | Origen

Las crisis epilépticas se clasifican segln su origen, el primer sintoma es el pardmetro
que marca su clasificacion. De esta manera se dividen:

+ Focales: se originan en redes limitadas a un hemisferio.

- Generdlizadas: surgen e involucran rGpidamente a redes distribuidas bilateral-
mente.

- Crisis de inicio desconocido: evidencia insuficiente para caracterizarlas como fo-
cales, generalizadas o ambas.

- Crisis focales con evolucion a una crisis tonico-clénica bilateral: En caso de no
presenciarse la crisis desde un inicio y se identifique una actividad tonico-clénica
se categorizard como ‘crisis de origen desconocido’.

Tabla l. Clasificacion de la ILAE 2017 del tipo de crisis epilépticas

Inicio focall Inicio generalizado Inicio desconocido

Conciencia preservada | Conciencia alterada

Inicio motor: Motoras: Motoras:
Automatismos «  Tobnico-clénica «  Toénico-clénica
Atonica - Clonica - Espasmos

- Clénica +  Tobnica epilépticos

Mioclénica

- Espasmos epilépticos

- Hipercinética - Miocldnica tonica-

- Mioclénica clonica
Ténica Mioclénica-
aténica
< Atdnica
Espasmos
epilépticos
Inicio no motor: No motoras No motora:
- Automatismos (ausencias): - Interrupcion de
- Interrupcion de actividad * Tipica actividad
Cognitivo +  Atipica
- Emocional < Mioclbnica
- Sensorial < Mioclbnica
parpebral

Inicio focal con evoluciéon a bilateral
ténico-clénica

Inclasificables

Informacién General sobre la Epilepsia 9



Nivel 2 | Clasificacion

Una vez identificado el origen, el siguiente paso es definir el sindrome epiléptico:

« Focal: es una afeccidn en la que las convulsiones se originan en una parte espe-
cifica del cerebro, sdlo afecta a una parte del cerebro. La mitad de las crisis que se
producen en la infancia son de estas caracteristicas. Los sintomas mdas comunes:

Sensacion de mareo o vértigo.

Pérdida de conciencia temporal.

Alteraciones en la visién o la audicion.

Movimientos involuntarios, como sacudidas en los brazos o las piernas.
Pérdida del control muscular.

Sensacion de hormigueo o adormecimiento en alguna parte del cuerpo.

Alteraciones en el habla o el lenguagije.

« Generadlizada: se caracteriza por la presencia de crisis convulsivas que afectan
a todo el cerebro. Pueden ser breves o prolongadas. Los sintomas mds comunes:

Convulsiones tonico-clénicas: se pierde el conocimiento, cae al suelo y se pre-
senta una contraccion muscular involuntaria que dura unos minutos.

Ausencias: puede parecer ausente, como si estuviera en un estado de ensue-
no, durante unos segundos.

Mioclonicas: convulsiones breves y rdpidas que pueden afectar a cualquier
parte del cuerpo.

Atonias: causa una pérdida de tono muscular, y puede provocar una caida
repentina.

Crisis tonicas: los musculos se ponen rigidos, y la persona puede caer al suelo.
Convulsiones clénicas: contracciones musculares repetitivas y ritmicas.

Convulsiones focales: puede causar movimientos involuntarios, sensaciones
extranas o cambios en la conciencia.

- Combinada focal y generalizada: sirve para clasificar ciertos sindromes, como
Dravet o Lennox-Gastaut, en los cuales es frecuente la presencia de crisis focales
y generalizadas.

- Desconocida: existe informacion para caracterizar ciertos aspectos de las con-
vulsiones, pero es insuficiente para una clasificacion clara.

Informacién General sobre la Epilepsia 10



Etiologia de los tipos de epilepsia

Estructural: si existe una lesidn en neuroimagen que es la causa de las crisis epi-
|épticas (concordancia en alteraciones EEG y semiologia de las crisis).

Genética: si existe una anomalia genética patogénica para epilepsia, o la exis-
tencia de historia familiar positiva y hallazgos tipicos en EEG vy tipo de crisis.

Infecciosa: si existe una infeccion no aguda que determina una lesidén cerebral
(por ejemplo: neurocisticercosis, VIH, CMV, toxoplasmosis cerebral).

Metabdlica: provocada por un defecto metabdlico genético o adquirido. No se
considera como tal las alteraciones metabdlicas transitorias, que son causa de
crisis sintomaticas agudas, y no implican epilepsia.

Inmune: si existe una enfermedad autoinmune responsable de la epilepsia (por
ejemplo: encefalitis limbica).

Desconocida: si no existe una causa identificada.

Informacién General sobre la Epilepsia 1



Nivel 3 | Otros términos

- Sindrome epiléptico: conjunto de manifestaciones (tipo de crisis, alteraciones en
EEG, imagen y edad de inicio) que aparecen agrupadas y cuyo diagnostico tie-
ne implicaciones terapéuticas, prondsticas y de manejo total del paciente. Suele
incluir caracteristicas que dependen de la edad, desencadenantes, el prondstico
y comorbilidades (como disfuncién intelectual o psiquidtrica). Tradicionalmente,
estos sindromes se agrupan segdn su edad de inicio.

- Encefalopatias epilépticas: trastornos en los que la actividad epiléptica puede
contribuir a que se produzcan graves alteraciones cognitivas y de comporta-
miento (por ejemplo: malformacion cortical) y que pueden empeorar a lo largo

del tiempo.
Tipo de crisis
Focal Generalizada Desconocida
Etiologia
Estructural
b4 . . . Genética
T Tipo de epilepsia
.8 .
= Focal Generalizada Combinada Desconocida Infecciosa
5 (Focal +
g Generalizada) Metabslica
O
Inmune
Desconocida

Sindromes epilépticos

Ejes de clasificacion de la epilepsia (ILAE, 2017).

Informacion General sobre la Epilepsia
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2.4 Como se diagnostica la epilepsia ©-13

Se podrd establecer el diagndstico de epilepsia cuando se cumplan alguna de las
siguientes condiciones:

1. Al menos dos crisis no provocadas (o reflejas) separadas por un intervalo de al
menos 24 horas.

2. Una sola crisis no provocada y un riesgo de recurrencia de crisis similar al estima-
do tras dos crisis no provocadas (es decir, igual o superior al 60% en los 10 afos
siguientes).

3. Diagnostico de un sindrome epiléptico.

Entre las situaciones que implican un elevado riesgo de recurrencia encontramos:

- Lesion estructural cerebral potencialmente epileptogénica (lesiones isquémicas
o hemorragicas, infeccion del SNC, ciertos tipos de TCE..).

« Actividad epileptiforme en EEG.

+ Aparicidén de CE nocturna.

El diagndstico de la epilepsia puede ser complicado. Generalmente lo realiza el
neurdlogo y para ello necesita valorar todos los detalles sobre como se ha produ-
cido la primera crisis. El historial clinico, los antecedentes familiares, una exploracion
fisica y neuroldgica y un andlisis de sangre le ayudardn con el diagndstico. En oca-
siones, puede pedir pruebas adicionales como el electroencefalograma (EEG), |a
Tomografia Computarizada (TAC), o la Resonancia Magnética (RM).

2.5 Sindromes epilépticos > 13)

Dada la complejidady diversidad de la epilepsiq, los sindromes epilépticos se definen
en base a una agrupacion de caracteristicas (tipo de crisis, comorbilidades, hallaz-
gos EEG y en neuroimagen) que tienden a ocurrir conjuntamente y con un compo-
nente dependiente de la edad en su inicio y remision, desencadenantes, variaciones
circadianas, y prondstico. Los sindromes epilépticos también pueden presentar en-
fermedades asociadas comunes, como disfunciones intelectuales y psiquidatricas.

Suelen aparecer durante la infancia y o adolescencia, cuando, el 8 cerebro es mas

inmaduro y excitable, lo que hace que pueda reaccionar de manera dispersa a los
estimulos.

Informacién General sobre la Epilepsia 13



Los sindromes epilépticos mdas comunes son:

- Sindrome de West: ocurre en lactantes y se manifiesta con espasmos miocléni-
cos repetidos de un segundo. Determina un retraso psicomotor en el nino.

- Sindrome de Lennox-Gastaut: ocurre en bebés hasta 3 anos. Incluye diferentes
tipos de crisis como ausencias atipicas, rigidez generalizada, pérdida de tono
muscular y caidas, y crisis tonico-clonicas focales o generalizadas. No responden
a la medicacion convencional.

- Sindrome de Dravet: ocurre entre los 4 y los 12 meses y es conocido como epilep-
sia mioclonica severa de la infancia. Se caracteriza por convulsiones clonicas o
tonico-clonicas generalizadas de duracidon prolongada, a veces, con fiebre.

- Ausencias infantiles: ocurren entre los 3 y los 10 afos. Las crisis son frecuentes y
se repiten en el mismo dia. El nino se desconecta del entorno y mantiene la mira-
da fija unos segundos para continuar después su actividad, sin haber notado la
crisis. Es uno de los sindromes mas benignos.

- Epilepsia Rolandica Benigna: es la epilepsia mds habitual en la infancia, supone
el 30% de los casos entre los 5 y los 13 anos. Las crisis se producen durante el sue-
no. Suelen afectar a la musculatura de la cara durante unos segundos. No suele
necesitar tratamiento farmacoldgico y desaparecen en la pubertad.

- Epilepsia mioclénica juvenil: ocurren en la adolescencia, sobre todo en las chi-
cas. Incluye crisis mioclonicas y convulsivas al despertar. Responde bien al trata-
miento farmacoldgico que se debe prolongar en el tiempo ya que reaparece con
frecuencia en edades posteriores.

2.6 Estatus Epiléptico (EE) (*4-1€

Una crisis se define como “la ocurrencia transitoria de signos y/o sintomas debido a
una actividad neuronal anormalmente excesiva o sincrona en el cerebro”. El término
“transitoria” nos indica una duracion delimitada en el tiempo, con un inicio y un final
claros.

Clasicamente, el estatus epiléptico (EE) se ha definido como “una condicion carac-
terizada por una crisis epiléptica que es suficientemente prolongada o repetida a
tan breves intervalos como para producir una condicidon epiléptica invariable y du-
radera”.

La definicidon de EE se ha modificado en diversas ocasiones a lo largo de la historig,
siendo la mads reciente, propuesta en 2015, la siguiente: El EE es una condicion resul-
tante del fallo de los mecanismos responsables del cese de las crisis o del inicio de
mecanismos que conducen a crisis anormalmente prolongadas (después del mo-
mento t]). Se trata de una condicion que puede tener consecuencias a largo plazo

Informacién General sobre la Epilepsia 14



(después del momento tQ), incluyendo muerte neuronal, dano neuronal, alteraciéon
de redes neuronales, dependiendo del tipo y de la duraciéon de las crisis.

Tabla ll. Dimensiones operativas con t indicando el momento en el que el tratamiento de
emergencia del EE deberia empezar y t, indica el momento en que se pueden esperar
consecuencias a largo plazo

Tipo de EE

Dimension operativa 1
Tiempo (t,), cuando una
convulsion es probable que
se prolongue traduciéndose
en una actividad convulsiva
continua

Dimension operativa 2
Tiempo (t,), cuando una
convulsion puede causar
consecuencias a largo plazo
(incluyendo lesion neuronal,
muerte neuronal, alteracion
de las redes neuronales y
déficits funcionales)

EE t&nico-clénico 5 min 30 min
EE focal con conciencia alterada 10 min > 60 Min
EE de ausencia 10-15 min® Desconocido

9Las evidencias para el marco temporal son actualmente limitadas y los datos futuros pueden conducir a modificaciones.

Se trata de una definicion operacional en dos tiempos segln la cual el punto t, indica
el momento en el que el tratamiento debe ser iniciado, y el tiempo t, indica cudndo
pueden llegar a aparecer consecuencias a largo plazo.

2.7 Epilepsia refractaria ©-11)

La Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) define la epilepsia refractaria como
aquella en la cual se ha producido el fracaso para conseguir la ausencia mantenida
de crisis, tras el empleo de dos farmacos antiepilépticos (FAE), utilizados en mono-
terapia o en combinacion, bien tolerados, apropiadamente elegidos para el tipo de
crisis y de epilepsia y empleados de forma correcta (en cuanto a dosis, intervalo de
tomas adecuado para cada FAE y con correcta adherencia). Si un FAE se ha retirado
por efectos adversos, no se ha tomado de forma apropiada o no se ha tenido una
buena adherencia, no serd contabilizado como ineficaz y el resultado del ensayo
con ese FAE serd@ considerado como indeterminado. El término apropiado alude al
uso de dosis en rango terapéutico y por un periodo de tiempo racional para el perfil
farmacocinético del FAE.
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Nota: La ausencia mantenida de crisis se define por la ausencia total de crisis (incluyendo auras)
durante un periodo de al menos, el triple al mayor intervalo intercrisis antes de dicho tratamiento,
o bien un ano después del inicio del tratamiento. Entre ellos, se escoge el periodo mayor.

En estos casos de epilepsia refractaria, habrd de prestarse una mayor atencion ya
que en estos ninos, la probabilidad de presentar una crisis durante el horario escolar
es mayor.

Las cifras de pacientes con epilepsia refractaria varian en funcion de la definicion
de refractariedad, la edad de los pacientes y las fuentes donde se obtuvieron los
datos. Estudios de cohortes hospitalarias establecen que en torno a un tercio de los
pacientes con epilepsia presentardn mal control de crisis con FAE.

2.8 SUDEP 1718

Habitualmente, el mal control de las crisis se relaciona con mayor morbilidad y mor-
talidad. Mientras que en los pacientes que se mantienen libres de crisis no parece
que aumente su mortalidad, los pacientes con epilepsia refractaria tienen una tasa
de mortalidad del 1,37 por 100 personas/afo mayor que la poblacién general y la
tasa de mortalidad estandarizada para pacientes con crisis recurrentes es de 4,69.
Los fallecimientos suelen estar relacionados con la causa subyacente de la epilep-
sia (por e]. Neoplasias, enfermedades neurodegenerativas); otros estan relaciona-
dos directamente con las crisis, como las que suceden en el estado epiléptico o por
un accidente provocado. La sudden unexpected death in epilepsy (SUDEP) es 40
veces mas frecuente en pacientes que tienen crisis repetidamente que en aquellos
que se mantienen libres de crisis. Los factores de riesgo incluyen crisis tonico-cloni-
cas frecuentes, crisis nocturnas, duracion de la epilepsia de 15 afios 0 mads, inicio de
la epilepsia antes de los 16 aros, sexo masculino y posicion de decubito prono (boca
CIbOle). Las lesiones no fatales, como traumatismos craneoencefdlicos, quemadu-
ras y fracturas, también son mds frecuentes en pacientes con epilepsia refractaria.
También hay que considerar los efectos secundarios de los FAE en estos pacientes.

Informacién General sobre la Epilepsia 16
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3. Implicaciones
Neuropsicoldgicas de la
Epilepsia en Ninos - 19-21)

Organismos internacionales y sus comisiones de expertos como la Comision de Mé-
todos Diagnosticos de la ILAE aconsejan que la evaluacion neuropsicoldgica se in-
cluya en la rutina de cuidados del paciente epiléptico.

Una evaluacién neuropsicologica es el método mads efectivo y validado para anali-
zar cognicion y conducta en pacientes con epilepsia de una forma objetiva y com-
prehensiva. La evaluacion puede ser Util para establecer un prondstico, cuando se
utiliza para documentar un posible deterioro, el impacto de las crisis o de un trata-
miento sobre el funcionamiento cognitivo y conductual de un paciente. Proporciona
una medida objetiva de la extension de los déficits, determinando si las alteraciones
son globales o especificas de algunos dominios de funcionamiento.

En la Tabla Il se recogen las funciones y objetivos de una evaluacidon neuropsicolo-
gica basada en la evidencia.

Tabla Ill. Funciones y objetivos de una evaluacién neuropsicolégica basada en la evidencia en
nifios y adolescentes con epilepsia

Ayudar en la deteccién de trastornos neurolégicos

Establecer una linea base del perfil neuropsicolégico:
- Identificar cuando existe riesgo de problemas del desarrollo, cognitivos, académicos y psico-
patolégicos desde el momento en el que se produce la primera crisis.

Monitorizar los cambios a nivel cognitivo y conductual a lo largo de la enfermedad

Diagnosticar alteraciones psicopatolégicas del nifio o adolescente:
-+ Evaluar suimpacto sobre la cognicion
+ Evaluar suimpacto en la capacidad adaptativa

Documentar los efectos cognitivo-conductuales adversos de los tratamientos:
- Derivados del uso de FAES
Derivados de otros tratamientos (cirugia de la epilepsia...)

Implicaciones Neuropsicologicas de la Epilepsia en Nifios 18



Al analizar los resultados de una evaluacion neuropsicologica en un paciente epi-
léptico es importante recordar los siguientes aspectos:

1.

Cuando se presentan crisis frecuentes los ninos pueden exhibir una ejecucion va-
riable, con habilidades que pueden fluctuar por dias.

Los FAES pueden tener efectos secundarios adversos generales o especificos, so-
bbre todo en politerapia, que hay que saber reconocer.

Las ejecuciones de los ninos pueden estar determinadas por una baja velocidad
de procesamiento que hay que diferenciar de una baja habilidad general.

Aspectos emocionales como ansiedad o depresion pueden tener un impacto ne-
gativo en pruebas atencionales y mnésicas.

. En la evaluacion neuropsicologica deben incluirse medidas de las habilidades

académicas de lecturqg, escritura y aritmética.

Es importante evaluar especificamente rapidez de procesamiento y memoria
operativa porque tales dificultades contribuyen significativamente a los proble-
mMas académicos.

Hay que tener en cuenta que la ausencia de hallazgos negativos en una evaluacion
concreta no condiciona que, por los cambios que impone el desarrollo y por el aumen-
to de las exigencias académicas, no se presenten dificultades en el futuro, por lo que
incluso en aquellas epilepsias consideradas benignas pueden ser necesarias evalua-
ciones de seguimiento para garantizar un adecuado soporte al nino y su familia.

El papel de los profesores es muy importante, deben estar involucrados en los pro-
cesos de evaluacion de los ninos epilépticos con riesgo de dificultades académicas.

Enla Tabla IV se recoge un resumen de las intervenciones para mejorar el prondstico
cognitivo y conductual en ninos y adolescentes con epilepsia.

Tabla IV.Intervenciones para maximizar el pronéstico cognitivo y conductual en epilepsia infantil

Maximizar el control de crisis evitando la sobre medicacion

Ensenar a las familias la importancia de la adhesion al tratamiento con FAES
Distinguir los efectos adversos cognitivo-conductuales de los FAES

Reconocer y diagnosticar sindromes electroclinicos y su etiologia

Tratamientos de precision con FAES en funcién del sindrome
- ldentificar de forma precoz los candidatos a cirugia de la epilepsia
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Tabla IV.Intervenciones para maximizar el prondstico cognitivo y conductual en epilepsia infantil

Identificar comorbilidades con una evaluacién neuropsicolégica
- Cribado cognitivo-conductual en las epilepsias de nueva aparicion
Evaluaciones neuropsicoldgicas de seguimiento orientadas para cada sindrome:
— Ajustadas a la edad de nifo
- Que incluyan evaluaciones psicopatoldgicas, con especial hincapié en TDAH y TEA

Atencién a las dificultades académicas
- Promover la escolarizacion mds apropiada para el nifo
Obtener soporte académico para las dificultades de aprendizaje
- Atencion educativa especializada si hay un diagnostico clinico de TDAH o TEA

Soporte por los servicios de salud mental infanto-juvenil
Cuando estén presentes dificultades emocionales y/o para hacer frente a las dificultades
adaptativas producidas por la epilepsia

El 70% de los estudios muestran que los ninos con epilepsia tienen niveles en sus
ejecuciones académicas mas bajos que la poblacion normal. La alta prevalencia
de bajo rendimiento académico sugiere que cribados tempranos de dificultades
especificas de aprendizaje y problemas de conducta, asi como tempranas interven-
ciones deben ser desarrollados.

Ademds, es muy importante tener en cuenta que algunos de los nuevos FAES ten-

drdan efectos sobre la conducta de los ninos tratados con ellos, afectando a su cog-
nicion, atencidn, agresividad o estado de dnimo.
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4. Directrices Generales para
el Centro

4.1 Consideraciones generales 2%

Se debe disponer de la historia de enfermeria del alumno afectado de epilepsia ac-
tualizada. Esta debe incluir:

- Datos de contacto validos

- Diagnoéstico de epilepsia

+  Medicacion habitual

« Tipo de crisis

+ Recomendaciones del médico especialista en caso de sufrir un episodio
+ Posibles prédromos.

Dentro de los documentos relacionados con esta campana encontrards un formu-
lario de registro donde los padres podrdn anotar todos estos datos.

En caso de precisar medicacion para resolver la crisis se debe garantizar su facil
acceso Y revisar de manera periddica la fecha de caducidad.

Es recomendable establecer pautas de actuacion del personal que presencia la cri-
sis hasta que llega la el profesional de la enfermeria asi como un plan de evacuacion
en caso necesario, atendiendo siempre a las caracteristicas individuales del alumno.

4.2 Diagnosticos de Enfermeria 22

Se deberd llevar a cabo por el profesional sanitario designado en el centro en cues-
tion, un andlisis de los siguientes riesgos que pueden producirse derivados de una
crisis epiléptica para, en la medida de lo posible, definir un modo de actuacion/pau-
tas a seguir en cada caso.

« Riesgo de caidas relacionadas con actividad convulsiva no controlada.
+ Riesgo de lesion relacionadas con movimientos incontrolados durante la convulsion.

+ Riesgo de limpieza ineficaz de las vias aéreas relacionadas con acumulacion de
secreciones durante la convulsion.
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Riesgo de aspiracion relacionadas con secreciones excesivas durante la convulsion.
Riesgo de aspiracion relacionadas con convulsion durante la alimentacion.
Riesgo de incontinencia relacionadas con alteracion neurologica.

Deterioro de la memoria relacionadas con actividad convulsiva.

Riesgo de trastornos de los procesos de pensamiento relacionadas con estimulos
neurologicos incontrolados excesivos.

Ansiedad relacionada con preocupacion del cuidador (docente) respecto al con-
trol de la convulsion.

Afrontamiento ineficaz de la comunidad relacionadas con desconocimiento de la
patologia y pautas de actuacion.

4.3 Pautas de actuacion para la primera

persona que presencia la crisis 814-10)

Las crisis epilépticas no suelen durar mas de 10 2 minutos.

Estas son las indicaciones completas para un responsable adulto de qué hacer fren-
te a una crisis epiléptica en un nino.

;Quée hacer?

> wn

Mantener la calma y medir la duracion de la crisis epiléptica
Retirar objetos peligrosos y proteger a la persona
Colocar a la persona de lado y proteger la cabeza con algo blando.

No introducir objetos en la boca ni intentar abrirsela.
No sujetar a la persona ni tratar de detener sus movimientos.

No dar agua ni alimentos.
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5. Controlar el tiempo que dura la crisis:

Si la crisis dura mas de 2 minutos y Administrar la medicacion
la persona ya tiene diagnoéstico de ~——% de rescate segln las
epilepsia y tratamiento de rescate* indicaciones pautadas.

o4 A Importante: Solo aplicar este protocolo si la persona ya tiene
- diagnostico de epilepsia y tratamiento de rescate prescrito.
Si la crisis dura mas de 5 minutos ~——> LLAMAR A URGENCIA (112)

* Toledo M, Garcia Morales |, Serratosa JM, et al. (2025). Tratamiento de la crisis epiléptica en el dmbito
no sanitario: tiempo de tratar (TT). Medicina Clinica, 165(2), 106996.

Cuando termine la crisis:

« Consuele y tranquilice al nino.
- Déjele descansar tumbado sobre un costado hasta que se recupere.

- Elnino puede estar desorientado durante algun tiempo. Ayddele a que se familia-
rice con el lugar en el que se encuentra.

+ Anote cudndo comenzd la crisis y cuando termind, asi como lo que sucedid antes
y después de la crisis.

+ Entregue esta informaciéon a la familia del nino.
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4.4 Plan de cuidados de Enfermeria (??

Cuidados de enfermeria durante la crisis
Valorar duracién: Contar desde que se recibe el aviso.

Valorar nivel de consciencia: En caso de obnubilacion, estupor o pérdida total de cons-
ciencia poner al afectado en posicion lateral de seguridad siempre que sea posible.

Observar las caracteristicas de la crisis: Tono muscular, equilibrio, movimiento de
extremidades, gestos, desviacion de la mirada, presencia de midriasis, presencia de
convulsiones generalizadas, sonidos, lenguaje, automatismos, relajacion de esfinte-
res, coloracion, etc. El afectado puede referir sensaciones auditivas, olorosas, gus-
tativas, dolorosas, visuales o tdctiles, no reales. Inexplicablemente puede mostrarse
alegre, triste, expresar irg, referir cansancio y suefo, etc. El afectado puede parecer
“ido o ausente”.

Proporcionar un espacio tranquilo y en lo posible mantener la privacidad: si es
necesario, evacuar a las personas que estén presenciando la crisis, transmitiendo
tranquilidad.

Permanecer en todo momento junto al afectado: procurar contacto fisico cuando
sea posible y comunicacion verbal, transmitiendo calma y apoyo emocional.

Cuidados de enfermeria posteriores a la crisis

Informar al afectado y normailizar la ocurrencia de la crisis:

- Evaluar nivel de conscienciag, puede estar confuso, desorientado y/o somnoliento.
Proporcionar orientacion temporal, espacial, actividad que estaba en curso, etc.
si el afectado lo precisa.

« Aportar la informacion que, individualmente, demande la persona afectada.

- Favorecer la verbalizacion del episodio para evaluar la experiencia emocional y
prestar apoyo. Evaluar sintomas ¢coOmo se siente?: cansancio, sueno, dolor secun-
dario a lesiones resultantes del episodio, cefaleq, etc.
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En el periodo prostcritico convulsivo y en episodios no convulsivos, pero con pér-
dida de consciencia, ademas:

- Tomar constantes vitales
«  Glucemia capilar.
« Valorar Posible relajacion de esfinteres.

- Evaluary tratar las posibles lesiones secundarias a la crisis como: heridas, contu-
siones, etc.

- Facilitar el descanso proporcionando un ambiente tranquilo y silencioso, si el
afectado lo necesita.

Incorporar al alumno a su actividad normal tras la recuperacion:
« Comery beber con normalidad.

+ Facilitar la reanudacion de su actividad lectiva consensuando con el profesorado
pautas individuales que aseguren la continuidad y la normalizacién de lo ocurrido
entre su grupo de iguales.

Realizar un registro pormenorizado de la crisis teniendo en cuenta la informacion
de las personas que observaron el inicio del episodio.

Dentro de los documentos relacionados con esta campana, encontrards un formu-
lario de registro donde el personal de enfermeria podrd anotar todos estos datos.

Informar a los padres o tutores de forma oral y escrita. Recomendar la consulta
con neurologiq, lo antes posible.

« Recomendar a la familia la permanencia del alumno en el centro si ha habido
una recuperacion satisfactoria con el fin de normalizar su vida escolar.

« Derivar al domicilio o centro sanitario en caso de no darse una mejoria clara o en
el caso de que persista algdn sintoma o signo que requiera atencidon médica.

4.5 Derivacion hospitalaria (22

Debemos hacer una derivacion hospitalaria en los siguientes supuestos:

1. Alumno con una primera crisis de causa desconocida.
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2. Alumno diagnosticado de epilepsia que:
+ Sufre un episodio cuya duracidén es muy superior a la habitual.

+ Se produce un cambio en el patrén de desarrollo de la crisis que implica un
agravamiento.

+ Lleva mucho tiempo sin tener una crisis.
+ Padece una crisis que no remite con el tratamiento prescrito o bien se repite.
- Sospecha de estatus epiléptico (convulsivo o no convulsivo).

« Sila crisis dura mas de 5 minutos: En este caso, estaricomos ante una situacion
de estatus epiléptico, que se trata de una situacidén urgente que puede llegar
a tener graves consecuencias para quien lo padece, y necesita actuacion ur-
gente hospitalaria.

3. Traumatismo craneoencefdlico, signos de focalidad neuroldgica, disnea o cual-
quier otra complicacién que requiera atencion médica urgente.

En cualquier caso, siempre serd recomendable solicitar al servicio de emergencias
que, en la medida de o posible, el alumno sea trasladado a su hospital de referencia.

Mostrar Protocolo Escolar Crisis Epilépticas.
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5. Materiales de la Campana

Poster: ;Qué Hacer en Caso de Crisis?

Poster visual con pautas rdpidas de actuacidn ante una crisis
epiléptica.

Descargar aqui

Tarjeta de Emergencia

Un identificador que contiene el nombre, la direccidn, el tipo de
' f_':] e , epilepsia y los datos del contacto de emergencia en caso de
—

que al nino o nina le suceda una crisis.

Descargar aqui

Protocolo Escolar Crisis Epilépticas

Guia practica para actuar ante una crisis convulsiva en el cen-
@ tro educativo. Incluye autorizacion médica.

Descargar aqui
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/7. Anexos
7.1 Organizadores Campana

UCB Pharma

WWWw.Uch-iberia.com

UCB Pharma es un laboratorio biofarmacéutico global, con operaciones en mds de
40 paises, que se dedica a las enfermedades graves en dos dreas terapéuticas:

« Neurologia

+ Inmunologia

Combina la biologia (bio-) y la quimica (-farmacia) para conseguir mayores
avances. Integrando su experiencia en moléculas grandes basadas en anticuer-
pos y moléculas pequenas de sintesis quimica, ofrecen a las familias con enferme-
dades graves y a sus médicos especialistas las ventajas de ambas para realizar
unos avances extraordinarios.

Las enfermedades graves como la epilepsia tienden a ser enfermedades "silencio-
sas’ y quienes las sufren suelen sentirse estigmatizados socialmente y se mues-
tran reacios a comentar sus experiencias y sus vivencias. Por ello UCB Pharma estd
creando nuevos canales de conexidon entre los pacientes y sus familias, asi como los
Partners de UCB y los creadores de opinion.

Federacion Espanola de Epilepsia

www.fedeepilepsia.org

La Federacion Espafnola de Epilepsia nace del consenso de todas las asociaciones
del territorio nacional para unir fuerzas y potenciar el conocimiento social de la epi-
lepsia, y promover una mayor calidad de vida para quienes la padecen.

Su objetivo primordial es la lucha contra la epilepsia y su mision es apoyar y for-
talecer la labor que estdn realizando las asociaciones, siempre en beneficio de los
afectados de epilepsia y sus familias.
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Sociedad Espanola de Epilepsia

www.seepnet.es

En los Gltimos anos la Sociedad Espanola de Epilepsia se ha consolidado como la
principal sociedad cientifica espanola dedicada a la epileptologia (entendida como
la ciencia que estudia la epilepsia y las crisis epilépticas en cualquiera de los dmbi-
tos o aspectos integrantes que estén relacionados con las mismas).

Su objetivo es conseguir que los distintos profesionales implicados en el cuidado del
paciente con epilepsia o en la investigacion de la enfermedad (neurélogos, neuro-
fisiblogos, neurocirujanos, neuropediatras, investigadores bdsicos, enfermeros, téc-
nicos, psiquiatras, psicélogos..) trabajen juntos para mejorar el conocimiento y las
pautas de actuacion en esta enfermedad. Su deseo también es promover la difu-
sién de guias terapéuticas y trabajos cientificos esparoles.

Sobre Asociacion Nacional e Internacional de
Enfermeria Escolar (AMECE)

www.amece.es

La Asociacion Madrilefia de Enfermeria en Centros Educativos (AMECE) nace en oc-
tubre de 2008. Esta asociacion nace desde la inquietud de un grupo de enfermeras
y enfermeros que ejercen su profesion en el dmbito educativo, que sienten la ne-
cesidad de unificar criterios en la prdctica profesional del campo de la enfermeria
escolar. La presencia del personal de enfermeria en los centros educativos se hace
necesaria tanto para el desarrollo de los objetivos educativos con necesidades edu-
cativas especificas, como para prevenir, promover y mantener la salud de los alum-
nos durante su etapa escolar.
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7.2 Asociaciones

Asociaciones Federadas - FEDE

www.fedeepilepsia.com/index.php/asociaciones

Asociaciones de pacientes y Sociedades Cientificas
- Vivir con Epilepsia

www.vivirconepilepsia.es/recursos/asociaciones-pacientes-epilepsia
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1. Datos Personales

NOMNDIE QIUNMNNO O oo e e
Fecha de NACIMIENTO: .. ..o . CUrsO: i
NOMIBIre del PAAre: . ... TfNO: oo
Nombre de 10 MAAre: ..o CTNO:
Otro contacto en caso de eMErgenCiO: .........ocooieieiieieieeeieee . TfNO: oo

2. Datos Sanitarios

NEUIOIOGO O ..o .
HOSPITAL e TfNO: i
POAIOTIO: .o e
Centro de SAIUC: ... TfNO: i

Autorizo a la enfermera del centro educativo a contactar con el neurélogo y/o pediatra cuando lo estime
oportuno para la adecuada atencion del alumno/a.

Historia sanitaria (DAtos MEAS FEIEVANTES): ... .

4. Informacion sobre la Crisis

1. ¢Cudndo fue su hijo diagnosticado su hijo/a de epilepsia? ...,

2. THDO A CIISIS: ittt ettt ettt .

Tipo de crisis Duracion Frecuencia Descripcion

3. ¢Qué podria desenCAdENar UNQA CrSIS? ......iiiiiiiiiiiieet e

4. ¢Hay alguna senal o cambio de comportamiento ante la crisis? O Si O No

S XIS TS I DT O e




4 N
B. cCUANAO fUE 10 UIIMNO CliSIS? oo,

6. ¢Ha habido algin cambio recientemente en el patron de las crisis? Q Si O No
En caso afirmativo, @XPlIQUEIO: ..o
7. ¢CO6mMo reacciona el nifio/a cuando fINAlIZA 10 CFISIS? .....vovvoieeeeee e,

5. Primeros Auxilios

9. ¢Qué actuacion deberia llevarse a cabo en caso de que su hijo/o sufriera una crisis

BN Bl CON O o .

Primeros auxilios: « No meter nada en la boca
- Permanecer con el nifo/a hasta que recupere
« Mantener la calma totalmente la conciencia
« Contabilizar la duracion de las crisis + Registrar la crisis en la hoja de seguimiento
« Mantener el nifio/a a salvo . Colocar al nino/a en posicion de seguridad
« No sujetarlo « Controlar la respiracion
\
/

6. Emergencia

1. Describa qué considera una emergencia en una crisis en su hijo:

12. sHa tenido alguna vez su hijo un STATUS EPILEPTICO? O Si Q No
EN caso afirmativo, eXPlIQUEIO: ........ooiiiiii e

Una crisis se considera emergencia cuando: » Elalumno/a tiene una crisis por primera vez
. . . + Elalumno/a esté herido o es diabético
+ La crisis dura mas de 5 min

. . . . « Elalumno/a tiene dificultades respiratorias
- El alumno/a tiene crisis sucesivas sin

recuperar la conciencia « El alumno/a sufre una crisis en el agua




7. Tratamiento

Medicacioén Fecha de Inicio Horario Posibles Efectos Secundarios

MEDICACION DURANTE EL HORARIO ESCOLAR

Medicacion Fecha de Inicio = Dosis Horario Posibles Efectos Secundarios

MEDICACION DE RESCATE

Medicacion Fecha de Inicio = Dosis Horario Posibles Efectos Secundarios

8. Consideraciones especiales y precauciones

Senale donde corresponda y describa las precauciones a tener en cuenta:

O Salud engeneral ........cccccooieiiiin. . O Educacion Fisica
O Actividad fisica

O Aprendizaj

O Comportamiento ... . O Transporte

¢Podemos compartir esta informacion con el profesorado y el resto O Si O No
del personal de la escuela?

Firma de los padres: Fechay Lugar:




Dia y hora Nombre del
observador

Duracién y curso del episodio
Inicio: brusco/gradual  Fin: brusco/gradual

Observaciones pre-crisis

Posibles desencadenantes,
actividad que estaba realizando...

Descripcion de la Crisis

Tipo de crisis Ausencia Crisis parcial Crisis generalizada

Nivel de Consciente Conciencia alterada  Inconsciente
conciencia

Signos focales = Olfativos Si No Dudoso

Visuales Si No Dudoso

Auditivos Si No Dudoso

Gustativos Si No Dudoso

Disestésicos (tacto) S No Dudoso

Tono Hipertonia Si No Dudoso

muscular/ '
movimientos Hipotonia Si No Dudoso

corporales

Caida Si No Dudoso

Balanceo Si No Dudoso

Deambulando Si No Dudoso

Temblor Si No Dudoso

Toénico-clénicas Si No Dudoso
generalizadas




Descripcion de la Crisis

Movimientos
extremidades

Brazo derecho

Si

Dudoso

Brazo izquierdo

Si

Dudoso

Pierna derecha

Si

Dudoso

Pierna izquierda

Si

Dudoso

Movimientos aleatorios

Si

Dudoso

Automatismos
Manuales

Si

Dudoso

Descripcion:

Giros de
cabeza

Hacia lado izquierdo

Si

Dudoso

Hacia lado derecho

Si

Dudoso

Color

Cianosis

Si

Dudoso

Palidez

Si

Dudoso

Enrojecido

Si

Dudoso

Pupilas dilatadas

Si

Dudoso

Desviacion dcha. o izqg.

Si

Dudoso

En blanco

Si

Dudoso

Mirada fija o parpadeo

Si

Dudoso

Cerrados

Si

Dudoso

Salivacion

Si

Dudoso

Masticacion

Si

Dudoso

Chupeteo

Si

Dudoso

Sonidos verbales (nauseas, ahogo, habla)

Respiracion

(normal, disnea, apnea)

Incontinencia

(urinaria o fecal)

Tipo:

Observaciones
post-crisis

Confusion

Dudoso

Se duerme

Dudoso

Cefalea

Dudoso

Dificultad en el habla

Dudoso

Otros

Dudoso

Tiempo de recuperacion hasta

estado normal




Intervencion de Enfermeria

Medicacién administrada
Nombre, dosis y hora de admon

Cuidados administrados

Notificacion a los padres
Hora

Activacion 112
Hora activacion y hora de llegada




s CONOCER LA EPILEPSIA &
0 0 NOS HACE IGUALES EPILEPSIA

La informacién contenida en este manual
tiene cardcter educativo y no pretende
sustituir el consejo médico. Ante cualquier
duda, no deje de consultar con un
profesional sanitario.

Ademds, la campana tiene un sitio dentro
de www.vivirconepilepsia.es, portal de
referencia para el colectivo de personas que
conviven con la epilepsia. Este espacio estd
dirigido a profesores)[;s, enfermeros/asy
otros profesionales vinculados a los entornos
escolares.

En esta plataforma encontrardn todo el
material necesario en formato descargable
de todos los contenidos desarrollados para
la campana.

. j FEDE o .2 Inspired by patients.
¥ B FEE UcBCares o

4 Driven by science.

SPANOLA DE EPILEPSIA

ES-DA-2600012 Mar2026



https://vivirconepilepsia.es/
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