Mas informacion

Epilepsy Foundation, la Fundacién para la Epilepsia,
con filiales a los largo de los Estados Unidos, brinda
informacion acerca de la epilepsia y los servicios que se
ofrecen en su comunidad. Si desea obtener mas
informacion llame al 1-866-748-8008

O puede visitarnos en Internet:
www.epilepsyfoundation.org

www.fundacionparalaepilepsia.org

©2008 Epilepsy Foundation of America, Inc.

Todos los derechos reservados.

La produccién de este folleto ha sido posible por el auxilio
#1U58DP000606-01 de los Centros para el Control y

Prevencion de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés).

800-332-1000
www.epilepsyfoundation.org

K1326-0504 480SIC



H.O.P.E.

Ayuda para las personas con epilepsia

/—\./Lg'/,c/l/(j 2, 6/! /é }/L! C S
2\ /0’5’ LIAGS:

EPILEPSY
FOUNDATION®

o\ Not another moment lost to seizures™



-Acerca de la Fundacién para la Epilepsia

La mision de la Fundacion consiste en asegurar que las personas
que padecen de epilepsia puedan disfrutar de una vida plena y
activa, y en prevenir, controlar y curar la epilepsia mediante la
investigacion, la educacion, los servicios y la defensa de los
intereses de los pacientes.

La Fundacién ofrece informacion y asistencia para las personas
que padecen de epilepsia y sus familias, a través de su linea
gratuita en espafiol 1-866-748-8008 o su sitio en el Internet
wwwifundacionparalaepilepsia.org

El Programa de Orientacion H.O.P.E., (Helping Other People
with Epilepsy) Ayudando a otras Personas con Epilepsia, de la
Fundacién para la Epilepsia, ofrece asesoramiento y presenta-
ciones educativas sobre la epilepsia a individuos, sus familias y
a la comunidad en general.

Si desea recibir mas informacién acerca del Programa de
Orientacion H.O.PE. o el nombre de la oficina de la Fundacion
para la Epilepsia cercana a su domicilio, llame al 1-866-748-8008

Acerca de la foto de la portada:

Ivy sufre de ataques generalizados. El verano pasado asistié a un
campamento, de una semana de duracion, para nifios que padecen
de epilepsia. Al iniciarse el afio escolar, la mamd de Ivy hizo una
presentacion educativa sobre su condicién ante sus comparieros de
clase. A 1vy le gusta escribir y leer poesias, montar a caballo y tocar
el violin. Con alegria, nos cuenta que no ha tenido un ataque desde
hace mucho tiempo.

© 2008 Epilepsy Foundation of America, Inc.

Este folleto esta dirigido al pablico en general con el fin de brindar
informacion basica acerca de la epilepsia. Este folleto no contiene, ni
pretende brindar de forma alguna, consejos médicos. Por lo tanto, los
padres de nifos con epilepsia no deben modificar, bajo ninguna
circunstancia, sus tratamientos, indicaciones médicas ni sus activi-
dades diarias basandose en la informacién contenida en este folleto,
sin antes haberlo consultado con sus respectivos médicos.

Los nifios que aparecen en este folleto, y sus experiencias con la
epilepsia, son casos veridicos y fueron publicados con el permiso de
sus familias.



Mas de 300,000 ninos estadounidenses sufren ataques
recurrentes, una condicion médica que se conoce con el
nombre de epilepsia, o también referida como, trastornos
convulsivos.

Si bien la epilepsia puede aparecer en cualquier
momento de la vida, esta condicion médica es uno de los
trastornos neurolégicos mas comunes en los nifios, tal vez
debido a que, por la falta de madurez de su cerebro, sean
mas propensos a sufrir ataques o convulsiones.

En muchos casos, los ataques y la epilepsia pueden ser
tratados satisfactoriamente, pero los nifios que viven con
este trastorno y deben adaptarse a su condicién suelen
enfrentarse a retos especiales.

En este folleto analizaremos algunos de estos temas, y
esperamos ofrecer informacion (til para los nifos que
viven con ataques o convulsiones y para las personas
adultas que cuidan de ellos.



[Qué es [ e//pi/e//pywﬂ

La epilepsia es un trastorno que se origina en el cerebro.
Alli, un ndmero de neuronas producen descargas eléctri-
cas anormales, repentinas y de corta duracién, que provo-
can cambios stbitos y breves en todo lo que el nifo

siente y hace.

Estos breves episodios (llamados ataques, convulsiones o
crisis) pueden bloquear temporalmente la nocién del
tiempo y lugar del nifo; o pueden afectar los sentidos,
causar confusion o temblores incontrolables.

Algunas veces, un
primer ataque es
un sintoma de otro
problema de salud
que puede necesi-
tar atencion
inmediata. Después

Cualquier persona, a cualquier
edad, puede sufrir un ataque.

Un solo ataque o convulsién no
implica que exista epilepsia.

Epilepsia es el nombre que se da a
los ataques que ocurren mas de
una vez, y cuyo origen se debe a

una condiciéon o afeccién cerebral.
Algunas personas prefieren
referirse a la epilepsia como un
trastorno convulsivo.

de un primer
ataque de
cualquier tipo, los
padres deben infor-
mar al médico para
que el nifio sea
sometido a un

Sintomas comnes
ATAQUE PARCIAL SIMPLE

e Cambios en la vista y la audicion
e Sensaciones extrafias

e Mirada fija al vacio

® Sensacion de “nunca visto”

(cosas familiares que repentina-
mente parecen desconocidas)

e Temblores que afectan un lado
del cuerpo

ATAQUE PARCIAL C

® Relamerse los labios
® [ragar

e Tocarse la vestiment
® Divagar

e Movimientos torpes,
sin sentido

e Perdida de la nocio
del tiempo

A




El tipo de ataque que sufre un nifio con epilepsia
depende de la zona del cerebro donde se origine la
alteracion eléctrica y de su proporcién.

En los ataques parciales, la alteracion eléctrica se limita a
un area particular de un lado del cerebro. Estos son los

OMPLEJO

V

e Fstado semiconsciente,
falta de respuesta
a otros

® Repeticion de frases
e Desvestirse

e Inconsciencia del peligro
o del dolor

ATAQUE GENERALIZADO

e Convulsiones
e (aidas repentinas

e Perdida breve del
conocimiento, mirada fija
al vacio

e (Contracciones musculares
repentinas

e Espasmos en los lactantes
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tipos mas comunes de ataques. En los ataques generaliza-
dos, todo el cerebro del nifio se ve afectado a la vez.

Un nifio puede presentar un sélo tipo de ataque, o mas
de uno.

tipicamente afectan el habla,
el movimiento o las sensaciones. Los nifios pueden ver,
ofr, sentir cosas que realmente no existen. Pueden sacud-
irse o temblar o sentir, de repente, enojo o temor.

ocurren en areas del cere-
bro que afectan la consciencia o la memoria. Los nifos
que sufren ataques parciales complejos no pueden inter-
actuar normalmente con las cosas o las personas que los
rodean durante un ataque. Parecen no tener nocién de lo
que hay o sucede a su alrededor y, por consiguiente,
pueden lastimarse.

Normalmente, no recuerdan lo que ocurrié durante un
ataque.

causan una pérdida repentina
del conocimiento, aunque ésta puede ser muy breve.

Un ataque generalizado ténico-clénico (gran mal)
generalmente comienza con un grito, causado por el aire
que es forzado a salir de los pulmones. El nifio se
desploma en el lugar o cae al piso en estado incon-
sciente. El cuerpo se pone rigido por un breve periodo de
tiempo y luego comienza a sacudirse (contracciones o
espasmos musculares).

El nifio puede morderse la lengua. Puede aparecer una
saliva espumosa alrededor de la boca. La respiracion
puede ser muy débil o superficial y hasta podria detenerse
por unos momentos. Algunas veces, la piel toma un color
azulado debido a que la sangre del nifio no esta recibi-
endo la cantidad habitual de oxigeno.

Después de uno o dos minutos, las sacudidas disminuyen,
la respiracion se normaliza y el ataque finaliza natural-
mente.

Es posible que el nifio pierda el control de la vejiga o el
intestino cuando los musculos se relajan después del
ataque. Entonces, recobra el conocimiento lenta y grad-
ualmente.



Shanique ha
afrontado todos sus
retos, como la
cirugia cerebral, con
coraje y dignidad, a
pesar de presentar
ataques generaliza-
dos dificiles de
controlar. Sus
comparieros de
escuela se burlaban
de sus ataques, pero
Shanique decidio
tratar de cambiar
esta actitud.
Disfruta de leer,
tocar la flauta y
nadar.

frinmeres anxilics en
casrde vn a#&aqu/

Afortunadamente, los primeros auxilios basicos para un
ataque consisten en unas pocas medidas de sentido
comdn que sirven para proteger al nifio afectado contra
cualquier dafno hasta que recobre el conocimiento por
completo. Lo que no se debe hacer es tan importante
como lo que si se debe hacer.

PRIMEROS AUXILIOS PARA LAS CONVULSIONES
(También conocidas como Gran Mal o Ataques
Generalizados Tonico-Clonicos)

¢ Coloque al nifio en posicién reclinada sobre el piso o
una superficie plana.

¢ Coloque algo suave y plano debajo de su cabeza.

¢ Girelo levemente hacia un lado para evitar que se
ahogue y mantener sus vias respiratorias sin obstruc-
ciones.

¢ Controle el tiempo en que comienza y termina el
ataque.

Lo que no se debe hacer:

¢ No intente forzar nada dentro de su boca. Las convul-
siones no causan que los nifios se traguen la lengua.
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¢ No intente darle nada de beber hasta que el ataque
haya concluido completamente y el nifo vuelva a
estar consciente y alerta.

¢ No intente sujetar al nino a modo de controlar las
sacudidas de su cuerpo; éstas disminuiran paulatina-
mente por sf solas.

PRIMEROS AUXILIOS PARA LA CONFUSION RELACIONADA
CON EL ATAQUE

La confusién y la incapacidad para interactuar con los
demas pueden formar parte del ataque mismo (particular-
mente en los ataques parciales), u ocurrir durante el
periodo de recuperacion. En cualquiera de estos casos, se
aplican las mismas reglas basicas:

¢ Aleje cualquier objeto que pudiera ser peligroso para
el niflo que esta sufriendo un ataque, con el fin de
evitar que se lastime o lesione, ya que ha perdido la
nocion de lo que hay u ocurre a su alrededor y no es
consciente de lo que hace.

¢ No trate de sujetar al nifio que esté divagando y
confuso durante un ataque. Si se presenta algtn peli-

gro, bloquee el acceso o guielo

suavemente en otra direccion.

EFECTOS SECUNDAR-

10S COMUNES * Tranquilice, consuele y calme

CAUSADOS POR LOS al niflo a medida que recobra el
conocimiento.

MEDICAMENTOS:

o Fatiga ¢ES NECESARIO LLAMAR AL 911?

o Nduseas A menos que su médico le haya
indicado lo contrario, probable-
mente no tenga necesidad de

® Aumento de peso llamar al 911 por cada ataque
que el nifio sufra, siempre que
éste se recupere después de un
par de minutos y esté respirando normalmente.

® Cambios en la vision

Sin embargo, si se recomienda solicitar ayuda en
cualquiera de las siguientes situaciones:

¢ Una convulsion dura mas de 5 minutos, o el nifio sufre
una serie de ataques consecutivos (uno tras otro).

Un ataque que no se detiene por si solo, llamado
estado epiléptico, es riesgoso y necesita atencion
médica inmediata para poder suprimirlo. (Si su hijo
suele sufrir ataques prolongados, o una serie de
ataques que se suceden uno tras otro, consulte a su
médico sobre el tipo de tratamiento que usted mismo
puede administrar en su hogar durante la convulsién).



Emily Grace tenia tres
arios cuando comenzo a
presentar entre 200 y
250 ataques de ausencia
(episodios de mirada fija
al vacio) por dia, asi
. como otros tipos de
ataques. Un afio mds
tarde fue sometida a la
dieta cetogénica y, desde
entonces, sus ataques
han logrado controlarse.
Hoy, Emily tiene siete
arios y es una nifia feliz,
extrovertida, que disfruta
de andar en bicicleta,
cantar en el coro, traba-
Jjar en el jardin y tomar
clases de artesanias con
|| | cerdmica.

e El nifio esta lesionado o presenta un dolor inusual
después de un ataque. Los dolores de cabeza son
bastante comunes, pero una fuerte jaqueca después de
un ataque, en un nifio que normalmente no la
presenta, debe ser examinada.

* No recobra el conocimiento unos pocos minutos
después de concluir el ataque. Por lo general, los nifios
se sienten confundidos después de un ataque, pero si
este estado de confusién dura mas de una hora podria
indicar que el ataque aln no ha finalizado.

Siempre es importante consultar al equipo médico de su
hijo qué debe hacer y cual es la mejor manera de respon-
der ante un ataque.

/@/D&i&t, é‘c/r/w’c/e/y Son
ansas?

En mas de la mitad de los casos de epilepsia infantil, la
causa se desconoce. Entre las posibles causas se encuen-
tran:

* Problemas en el desarrollo del cerebro antes del
nacimiento.

¢ Falta de oxigeno durante o inmediatamente después
del nacimiento.



¢ Colpe grave en la cabeza, que deja una cicatriz en el
cerebro.

e Estructuras anémalas en el cerebro.

* Secuelas de infecciones cerebrales graves, tales como
meningitis o encefalitis.

e Ciertas condiciones genéticas.
TRATAMIENTO DE LOS ATAQUES EN LOS NINOS

Los médicos suelen tratar la epilepsia infantil con medica-
mentos cuyo objetivo es prevenir los ataques. Se conocen
con el nombre de agentes antiepilépticos o anticonvul-
sivos.

Si los medicamentos no logran el resultado esperado o si
el nifo presenta muchos efectos secundarios, se puede
recurrir a otros tratamientos como la cirugfa, la dieta
cetogénica o el estimulo del nervio vago (conocido
también como, la terapia VNS).

LOS MEDICAMENTOS

Los nifos toman medicamentos antiepilépticos en forma
de comprimidos, comprimidos dispersables (para
“espolvorear” sobre alimentos), capsulas o jarabe. El obje-
tivo de los medicamentos es impedir los ataques. Siempre
que sea posible, los médicos trataran de controlar los
ataques con un solo medicamento. Pero es posible que
los nifios que sufren ataques dificiles de controlar nece-
siten tomar mas de uno.

Cody presento epilepsia,
por primera vez, a los tres
afios como resultado de un
tumor cerebral. Desde
entonces, ha sido sometido
a dos cirugias para extirpar
el tumor. Luego, tuvo que
volver a aprender a cami-
nary a hablar. No le
resulto fdcil sobreponerse a
los efectos secundarios de
los medicamentos
antiepilépticos; ahora
espera que su implante
para la terapia VNS le
ayude a controlar los
ataques. Cody lucha por
vencer sus problemas y
disfruta de la misica, los
animales, el béisbol y sus
lecciones semanales de
natacion.




Encontrar el mejor medicamento para cada nifio puede
llevar algo de tiempo. No todos los nifios responden a los
medicamentos de la misma manera.

Un nifio puede tener que probar varios medicamentos v,
a veces, diferentes combinaciones de medicamentos, para
lograr el resultado esperado, es decir: un mejor control de
los ataques, y el menor grado de efectos secundarios con
la menor dosis posible.

En algunos casos, los efectos secundarios desaparecen
después de que el nifio se acostumbra al nuevo medica-
mento. En ocasiones, se producen reacciones graves. Los
padres deben consultar al médico siempre que observen
cambios inesperados en la salud del nifio que toma
medicamentos antiepilépticos.

Si los medicamentos no
pueden controlar los ataques del nifio, tal vez sea posible
someterlo a una cirugia. La forma mas comun de cirugia
para la epilepsia se efectta para extirpar una pequena
area del cerebro que es donde se originan los ataques.
También existen otros tipos de cirugias posibles.

Si se esta considerando la posibilidad de someter a su
hijo a una cirugfa cerebral para controlar la epilepsia, es
recomendable que sea realizada en un centro especial,
por parte de un equipo médico especializado en este tipo
de operaciones. Dicho equipo médico debera discutir con
usted, de antemano, todos los posibles riesgos y benefi-
cios de esta cirugia.



El estimulo del nervio vago (la terapia VNS) es un tipo de
tratamiento que, con determinada frecuencia, envia esti-
mulos eléctricos pequerios al cerebro a través de electro-
dos que se conectan a un nervio grande alojado en el
cuello. Dichos estimulos son generados por medio de una
pequena bateria, del tamafio aproximado de un reloj de
bolsillo, que se implanta quirtirgicamente debajo de la
piel en la parte superior del pecho.

Por lo general, los nifios que se someten a la terapia VNS
continGian tomando medicamentos, pero es posible que
puedan reducir las dosis. Aunque es poco comun lograr
un control absoluto de los ataques, es probable que se
note una mejoria gracias a la terapia VNS, especialmente
con el transcurso del tiempo.

consiste en un muy bajo consumo de
calorias, y en un alto contenido de grasas, siendo éstas el
alimento principal del nifio. Cuando el organismo quema
estas grasas y produce energia se logra reducir o controlar
los ataques en 2 de cada 3 nifos sometidos a esta dieta.

Cada comida que el nifo ingiere en esta dieta contiene
aproximadamente 4 veces mas de grasas que de protefnas
o carbohidratos. Se debe calcular y medir, con sumo
cuidado, la cantidad de alimento y liquido que el nifio
ingerira en cada comida.

La dieta cetogénica no es una dieta que pueda hacer
usted mismo desde su casa. Es una dieta muy estricta que
requiere de control y seguimiento médico. Someter al
nifio a esta dieta sin supervision médica, aumenta el
riesgo de ocasionar problemas serios en su salud. Es indis-
pensable contar con el apoyo de un equipo médico espe-
cializado en este tipo de tratamientos para dirigir y
supervisar, muy de cerca, cada paso de la dieta. Por lo
general, los centros médicos especializados en epilepsia
cuentan con equipos médicos dedicados al tratamiento
con la dieta cetogénica.

Los estudios demuestran que, en la mayoria de los casos,
padecer de epilepsia afecta la autoestima de los nifos.
Los padres dicen que alentar a los nifios a realizar alguna
actividad o a dedicarse a algiin pasatiempo o talento
especial como tocar un instrumento, ayuda a los nifios a
tener una imagen positiva de si mismos.
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Sufrir ataques en la escuela puede provocar que el nifo
sienta verglienza ante la mirada de sus comparieros y que
éstos sientan temor. Pero esto no tiene por qué ser asi.
Cuando el personal de la escuela se encuentra bien infor-
mado acerca de esta condicién y cuando los padres se
interesan y se preocupan para que esto no suceda, la
situacion puede ser muy diferente.

Es comun que los demas nifios piensen que los ataques
son contagiosos. La Fundacion para la Epilepsia cuenta
con materiales educativos para uso por parte del personal
de la escuela, destinados a vencer estos temores y a
ayudar a crear un ambiente escolar positivo y de mayor
aceptacion, para los nifios que sufren ataques.

Los padres que se retinen con el personal de la escuela
al principio del afio escolar, con el objetivo de tranquil-
izarlos y responder a sus preguntas, también pueden
ayudar a crear un ambiente mas calido para sus hijos
con epilepsia.

Los padres suelen preocuparse por los riesgos de sufrir
lesiones a los que el nifio esta expuesto cuando tiene un
ataque. Estos riesgos aumentan cuando el ataque del nifio
ocurre cerca del agua, en sitios elevados, cerca de
vehiculos en marcha o en cualquier sitio en donde una
pérdida repentina del conocimiento podria ser peligrosa.

Sin embargo, preocuparse exageradamente sobre estos
riesgos y sobreproteger a los nifios con epilepsia podria
aislarlos de los demas y afectar su vida social. Pero es
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entendible que, debido a la condicién epiléptica de estos
nifios, los padres suelan sobreprotegerlos. Las siguientes
medidas de seguridad pueden ayudarles a lograr un equi-
librio razonable.

e Supervise muy de cerca a los nifios pequefos durante
los bafios de asiento en la tina o cuando estén cerca
del agua. Nunca debe dejarlos solos.

Los niflos mas grandes deben ducharse, en lugar de
darse bafios de asiento en la tina.

Regule y baje la temperatura del agua para que el nifio
no se queme si llegara a perder el conocimiento mien-
tras se encuentre bajo el agua caliente.

Aseglrese de que los desagties de las duchas y tinas
no estén bloqueados.

En el caso de un nifio mas grande que practique
natacién, aseglrese de que siempre lo haga acom-
panado de un amigo que esté al tanto de su condicién
epiléptica y que sepa lo que debe hacer si llegara a
sufrir un ataque en el agua.

Informe a los salvavidas de piscinas o playas locales
acerca de los ataques del nifo.

En general, las actividades deportivas y los ejercicios fisi-
cos practicados en las escuelas deberfan ser accesibles
para todos los nifos, incluyendo los que sufren de
ataques. Con medidas de seguridad, como el uso de arne-
ses y colchonetas ademas de la supervision de adultos,
los riesgos se minimizan.

Los entrenadores, instructores y otras personas a cargo
deben estar al tanto de que el nifio sufre de ataques
epilépticos, y los padres deben ensefiarles como respon-
der a los ataques del nifo.

Otra manera de minimizar riesgos es usando cascos de
seguridad para andar en bicicleta o para practicar
deportes en los que exista la posibilidad de que se
golpeen la cabeza si llegaran a perder el conocimiento.

Si bien algunos nifios con epilepsia tienen un muy buen
desempeiio escolar, al considerarlos como grupo, se
observa, en promedio, un desempefio inferior a los demas
nifios, aun cuando los ataques estén controlados y su
cociente intelectual se encuentre dentro de los rangos
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normales.

Entre las posibles razones por las cuales esto sucede,
podemos mencionar: los efectos de los ataques o de los
medicamentos sobre la memoria y la concentracién (dos
habilidades que afectan el aprendizaje) y el tiempo
ausente de la escuela debido a los ataques o las visitas al
médico. Algunas veces, la misma afeccién cerebral que
causa los ataques también puede estar interfiriendo con el
aprendizaje.

Si un nifio con epilepsia se esta atrasando en la escuela,
es posible que necesite recibir ayuda especial, para
permitirle alcanzar su maximo potencial. Las pruebas,
entre ellas, las pruebas neuropsicoldgicas, también
podrian ayudar a identificar la causa del problema.

Los trastornos convulsivos son comunes en los nifios y, en
muchos casos, pueden disminuir gradualmente a medida
que el nifio crece. En algunos ninos, los ataques
contintian a pesar de estar bajo tratamiento o pueden
controlarse satisfactoriamente hasta el punto en que se
presenten muy rara vez. Las investigaciones han dado
lugar a nuevos tratamientos ofreciendo a muchos nifos
nuevas esperanzas de llevar una vida normal.

La Fundacion para la Epilepsia esta comprometida a
continuar las investigaciones tendientes a la prevencién y
cura de la epilepsia en todo el pais y a prestar servicios
que ayuden a los nifios y sus familias a superar los
numerosos retos que implica vivir con epilepsia.
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