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PRÓLOGO

Cuando Enfoque Editorial nos invitó a participar en el proyecto “Afron-
tando…”, con el objetivo de escribir un libro sobre la epilepsia aceptamos 
encantados. 

Consideramos este libro una oportunidad para sumarnos a la lucha contra 
el estigma que conlleva la enfermedad de la epilepsia, junto a los profesio-
nales, asociaciones y fundaciones que trabajan a diario con las personas 
que padecen esta enfermedad. 

Además, cuanta más literatura se publique sobre esta condición neurológi-
ca mayor posibilidad de conocimiento se ofrece a las personas interesadas.

Por todo ello, agradezco la confianza depositada en nosotros, el apoyo y 
patrocinio de los laboratorios Bial y Eisai Farmacéutica

Para desarrollar este plan hemos tenido la gran suerte de contar con un 
maravilloso equipo de expertos en epilepsia de la Fundación Jiménez Díaz 
de Madrid (Dra. María Rodrigo, Dra. Rebeca Losada, Dra. Beatriz González, 
Dr. José María Serratosa, Dra. Rosa Guerrero Lopez y nuestra enfermera de 
la unidad de epilepsia Esther Díaz), y con un excelente coordinador, el doc-
tor Víctor Soto Insuga. Entre todos hemos logrado realizar este proyecto, 
dirigido a los pacientes con epilepsia y sus familiares.

Los expertos llevan años estudiando la epilepsia pero, a pesar de ello, sigue 
existiendo una gran falta de información, persistiendo en la sociedad falsos 
mitos sobre esta enfermedad.

Por ejemplo, aún existen personas que creen que un paciente con epilepsia 
puede llegar a tragarse su propia lengua en una crisis, por lo que deben 
meterles algo en la boca para evitarlo. Esto es totalmente falso. Sin embar-
go, erradicar viejos mitos cuesta mucho más que enseñar la forma correcta 
de tratar a un enfermo de epilepsia durante una crisis.

La falta de información y conocimiento sobre la epilepsia repercute, a dia-
rio, en cada una de las personas que la sufren. Es importante recordar que 
son muchos los tipos de crisis y síndromes epilépticos que existen y que 
esta condición no se manifiesta únicamente con convulsiones. 
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La asociación Purple Day se creó en 2008, después de que Cassidy, una 
niña canadiense de 9 años con epilepsia, comentara a su madre que se sen-
tía sola porque sus amigos no la invitaban a pasar la noche en su casa como 
a los demás niños. Los familiares de sus amigos no se atrevían a tener en 
casa a Cassidy por miedo tener que enfrentarse a una crisis epiléptica.

Cassidy y su madre pidieron a los miembros del parlamento canadiense 
que se vistieran durante un día con una prenda morada, para apoyar su 
causa. El 26 de marzo de 2008 lo lograron. 

Desde esa fecha la iniciativa de Cassidy y su madre ha ido creciendo a nivel 
mundial, y en 2013 se celebró en 130 países. Todos los que apoyaron esta 
iniciativa se vistieron de color morado como signo de solidaridad hacia los 
afectados por la epilepsia para que no se sintieran nunca más solos.

Seguimos luchando para que en todo el mundo se conozca la enfermedad 
de la epilepsia, y que las personas que la desconocen no la tengan miedo, 
para que llegue el día en que cuando se diga “tengo epilepsia” sea algo tan 
natural como decir “tengo un resfriado”.

Por todo esto, y por mucho más, agradecemos a cada uno de los que han 
hecho posible la edición de este libro, en especial a Bial y Eisai como patro-
cinadores y colaboradores en esta iniciativa, cuyo fin es mejorar la calidad 
de vida de las personas con epilepsia y de sus familiares.

Informar sobre la epilepsia es desmitificarla.

¡Cualquiera con cerebro puede tener una crisis! La epilepsia no discrimina.

Bárbara Nicol
Purple Day España-Apoyando a personas con epilepsia

(Delegación Fundación Purple Day USA)
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LA ENFERMEDAD

La epilepsia es una enfermedad crónica del sistema nervioso que 

se caracteriza por la presencia de crisis epilépticas. 

Según la liga internacional contra la epilepsia, la epilepsia es “una 

alteración cerebral caracterizada por la predisposición permanente 

para generar crisis y por las consecuencias neurobiológicas, cog-

nitivas, psicológicas y sociales derivadas de esta condición siendo 

posible su diagnóstico tras una crisis aislada (no provocada)”.

1. ¿QUÉ ES LA EPILEPSIA?
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La epilepsia puede afectar a cualquier persona. 

Hay dos momentos en la vida en que es más frecuente presentar 

epilepsia: 

•	La infancia. El momento con mayor probabilidad 

de presentar crisis es en los primeros meses de 

vida. A partir del año de vida la probabilidad de 

padecer crisis disminuye, manteniéndose estable 

durante la primera década de la vida, y volviendo a 

descender en la adolescencia.

•	La senectud. Es a partir de los 50 años cuando 

vuelve a aumentar el riesgo de presentar crisis epi-

lépticas, especialmente a partir de los 70 años. 

	 En el anciano la epilepsia es el tercer trastorno 

neurológico más frecuente. Para el tratamiento de 

la epilepsia en el anciano es importante conside-

rar otras enfermedades asociadas, así como vigilar 

más estrechamente la función renal y hepática. 

Los varones se ven más afectados que las mujeres 

por esta enfermedad. No hay diferencias entre ra-

zas, pero sí es más frecuente la epilepsia en grupos 

con menor nivel socio-económico.

Grandes personajes de la Historia como Edgar Allan Poe, Charles 

Dickens, Agatha Christie, Napoleón y Julio César, entre otros, tu-

vieron epilepsia.

2. ¿A QUIÉN AFECTA LA EPILEPSIA?
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Hay varias vías para realizar un primer diagnóstico de epilepsia.

Historia clínica 

Realizar una adecuada historia clínica es la prueba médica más impor-

tante para llegar al diagnóstico correcto de epilepsia. En ella debe cons-

tar una descripción minuciosa y detallada del episodio: posibles facto-

res precipitantes (fiebre, infección, traumatismo, etc.), síntomas previos 

al inicio de la crisis, cómo es el inicio de la crisis, nivel de conciencia, re-

actividad a estímulos externos, duración, síntomas o signos asociados.

Hay que indagar acerca de antecedentes familiares de epilepsia y 

cualquier otra enfermedad neurológica; así como preguntar por an-

tecedentes personales como curso del embarazo y parto, desarrollo 

psicomotor, enfermedades del paciente, alergias, etc. 

Es fundamental la realización de una exploración general y neurológi-

ca durante la consulta. 

3. ¿CÓMO SE DIAGNOSTICA LA EPILEPSIA?
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Electroencefalograma (EEG)

Es la prueba diagnóstica fundamental en la 

epilepsia y la primera prueba complementa-

ria que se debe realizar si se sospecha que un 

episodio paroxístico puede enmascarar una 

crisis epiléptica. 

El EEG es una técnica que permite amplificar 

la actividad bioeléctrica cerebral generada por 

las neuronas mediante electrodos aplicados 

en la superficie del cuero cabelludo. Se sue-

le realizar en vigilia y en ocasiones también es 

necesario hacerlo durante el sueño, junto con las estimulaciones 

adecuadas (estimulación luminosa intermitente, y si la colabora-

ción es buena, hiperventilación durante 3 minutos). 

El tener un EEG alterado ayuda a confirmar la sospecha diagnós-

tica de epilepsia. Aunque no siempre que el EEG es patológico es 

sinónimo de epilepsia,de la misma manera que tener un EEG nor-

mal no significa que el paciente no tenga epilepsia. 

Siempre se debe correlacionar la historia clínica con los resultados del 

EEG y, si es posible, tener la opinión de un médico experto en epilepsia. 

Pruebas de imagen

Las pruebas de neuroimagen se utilizan para comprobar la existen-

cia de lesiones cerebrales que pudieran causar la epilepsia. 

Entre las pruebas más comunes de neuroimagen encontramos:
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•	Ecografía transfontanelar. Permite visualizar el cerebro en ni-

ños pequeños que aún tienen la fontanela abierta. Es inocua, 

sencilla y rápida.

•	TC craneal. Visualiza el cráneo y las estructuras intracraneales 

a través de rayos X. La principal ventaja es la disponibilidad que 

hay de esta técnica de urgencia.

•	RM craneal. Es la técnica de neuroimagen de elección para el 

estudio de pacientes con epilepsia. 

Pruebas genéticas

Cada vez son más las epilepsias en las que se conoce que su cau-

sa es genética. 

Que una epilepsia sea genética no quiere decir que se haya here-

dado, sino que está causada por una alteración en los genes de 

esa persona. 

Hoy en día pueden llevarse a cabo estudios de genes específicos 

en pacientes con epilepsia bien definida, aunque queda mucho 

aún por conocer e investigar.
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El síntoma principal de la epilepsia son las llamadas crisis epilépticas 

dentro de las cuales distinguimos:

1. Las crisis focales que se inician en una 

región determinada del cerebro y la ma-

nifestación clínica es consecuencia de la 

disfunción de ese área determinada; las 

descargas focales se pueden quedar lo-

calizadas o bien propagarse a otras áreas 

cerebrales contiguas.

A su vez las crisis focales pueden ser:

•	Simples: cuando no existe alteración del nivel de conciencia*

•	Complejas: en las que existe alteración del cerebro o secundaria-

mente generalizadas en la que la descarga se extiende al hemisfe-

rio contralateral y existe compromiso del nivel de conciencia.

En función de los signos clínicos las crisis focales pueden ser:

•	Motoras: movimiento de determinadas partes del cuerpo.

•	Sensoriales: hormigueo, sensación de distorsión de una extre-

midad, vértigo, alteraciones del gusto y olfato, alteraciones au-

ditivas y visuales (fenómenos visuales como “flash de luces”).

•	Autonómicas: sensación epigástrica (dolor estómago), sudora-

ción, “pelos de punta”, miosis/midriasis (cambio tamaño pupilas).

4. ¿CUÁLES SON LOS SÍNTOMAS DE LA 
EPILEPSIA? 

* (nos referimos a “alteración del nivel de conciencia” cuando existe incapacidad para responder a 
estímulos externos)
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•	Con síntomas psíquicos: normalmente aparecen como au-

ras (sensación previa al inicio de la crisis) en las crisis focales 

complejas. Fenómeno de “deja-vu”, distorsión del tiempo, 

miedo, ilusiones, alucinaciones.

2. Las crisis generalizadas se pro-

ducen cuando la descarga se inicia si-

multáneamente en ambos hemisferios 

cerebrales. 

Las crisis generalizadas pueden ser:

•	No convulsivas, se refieren a crisis 

con “ausencias”:

-	Ausencias típicas son crisis que 

consisten en la detención brusca 

de la actividad motora con altera-

ción del nivel de conciencia, pueden 

acompañarse de automatismos. El 

fin de la crisis también es brusco y 

la duración generalmente es de me-

nos de 10 segundos. 

-	Ausencias atípicas en las que el 

comienzo y el fin son más graduales 

y la duración más prolongada. 

Ausencia
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•	Convulsivas que a su vez 

pueden ser:

-	Mioclónicas: sacudidas mus-

culares breves, bruscas e 

irregulares, sobre todo en el 

tronco y en la base de las ex-

tremidades. Pueden producir 

caídas bruscas. Normalmente 

son bilaterales y simétricas, 

aunque pueden afectar a gru-

pos musculares aislados. 

-	Clónicas: sacudidas muscu-

lares simétricas y bilaterales de 

los cuatro miembros de forma 

rítmica generalmente con fle-

xión en codos y extensión en 

tobillos. A medida que la crisis 

progresa suele aumentar la 

amplitud de las sacudidas y 

disminuye su frecuencia.

-	Tónicas: contracción mus-

cular brusca y mantenida 

adoptando una postura fle-

xora o extensora. Son gene-

ralmente simétricas, aunque 

pueden tener predominio de 

un solo lado del cuerpo. 
Tónicas

Clónicas

Mioclónicas
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Atónicas

3. Los espasmos son un tipo de crisis que no se puede encuadrar 

en ninguno de los dos grupos (focales o generalizadas) porque no 

queda claro su origen. Son crisis epilépticas que consisten en una 

flexión, extensión o mezcla de flexo-extensión repentina que suele 

afectar a la musculatura de los brazos y el tronco, como si fuera un 

“abrazo”. Suelen repetirse, no suelen ser aisladas. 

Tras algunos tipos de crisis (principalmente las focales complejas y 

generalizadas) el paciente puede quedar en estado postcrítico, que 

es el periodo de tiempo en el que el paciente queda somnoliento 

o confuso durante un tiempo más o menos prolongado (minutos a 

horas) después de la crisis. A veces puede acompañarse también 

de otros síntomas transitorios como un déficit motor (parálisis de ex-

tremidades), alteraciones del lenguaje o incluso de síntomas de tipo 

psiquiátrico como agitación, depresión, síntomas psicóticos, etc.

-	Tónico-clónicas: tiene una fase 

inicial de contractura tónica (rigidez 

generalizada) seguida de sacudidas 

musculares clónicas. Durante este 

tipo de crisis, el paciente se puede 

morder la lengua, pueden verse al-

terados los esfínteres y producirse 

cianosis (coloración azulada).

-	Atónicas: consiste en una pérdida 

brusca del tono muscular. Produce 

caídas e impactos faciales. 
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EL TRATAMIENTO

El objetivo del tratamiento para pacientes con epilepsia es evitar 

que vuelvan a aparecer crisis epilépticas y, en algunos casos, es-

pecialmente en niños, corregir los posibles problemas de aprendi-

zaje y conductuales derivados de las mismas. 

No todas las epilepsias tienen que 

ser tratadas, como por ejemplo las 

epilepsias benignas de la infancia.

La primera medida a adoptar son 

evitar los desencadenantes como el 

dormir poco, el alcohol o las luces 

brillantes y parpadeantes (en el caso 

de epilepsias que sean fotosensibles) 

y llevar un ritmo de vida ordenado.
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La primera opción de tratamiento en pacientes con epilepsia son los 

fármacos antiepilépticos. 

Actualmente existen más de 20 fármacos específicos dirigidos a tratar 

la epilepsia. No hay un “fármaco que sea mejor que otro”, cada uno 

tiene sus indicaciones y contraindicaciones y sus efectos secundarios.

El manejo de este tipo de medicación es complejo. El tipo de fárma-

co a emplear dependerá de varios factores como la edad, el tipo de 

epilepsia, el patrón electroencefalográfico, la presencia de otras en-

fermedades, etc. Hay que vigilar la aparición de efectos secundarios. 

A veces es necesario usar varios fármacos para controlar la epilepsia, 

en estos casos, es muy importante atender a las posibles interaccio-

nes entre ellos. Además estos fármacos, frecuentemente, modifican 

las concentraciones de otras medicaciones que se estén tomando.

5. TRATAMIENTO FARMACOLÓGICO
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Al ser un tratamiento, en la mayoría de las ocasiones, crónico, es fun-

damental el adecuado cumplimiento del mismo, de hecho una de las 

principales causas de que un fármaco no sea eficaz es que no se esté 

tomando de manera adecuada (olvidos, dosis incorrectas, etc.). 

En pacientes que están recibiendo un tratamiento antiepiléptico eficaz 

no está recomendado su sustitución por fármacos “genéricos”.
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6. TRATAMIENTO NO FARMACOLÓGICO

El 25% de los pacientes que sufren epilepsia no responden a una 

terapia con fármacos antiepilépticos por lo que, en estos casos, se 

dispone de otros tipos de tratamiento desarrollados en los últimos 

años que han demostrado su eficacia. 

Cirugía

Hay determinadas epilepsias que se pueden beneficiar de la cirugía. 

Estas epilepsias susceptibles de cirugía serían aquellas focales fár-

maco-resistentes, especialmente las que están causadas por una le-

sión (infarto, displasia, malformaciones, etc.). El objetivo de la cirugía 

consiste en resecar (extirpar) el área epileptógena o zona del cerebro 

donde se originan las crisis. 
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Para este tipo de intervenciones de extrema complejidad es necesario 

seleccionar adecuadamente a los pacientes. Se estima que aproximada-

mente sólo un 2-5% de los pacientes con epilepsia podrían ser suscep-

tibles de cirugía. Cuando el paciente ha sido bien seleccionado y la in-

tervención se ha realizado en unidades especializadas multidisciplinares, 

suelen obtenerse buenos resultados con escasos efectos secundarios. 

Además existen técnicas quirúrgicas paliativas (no curativas) que han 

demostrado su eficacia en pacientes con epilepsias graves como son la 

callosotomía y las transecciones subpiales múltiples.

Dieta cetogénica

En algunos tipos de epilepsia, especialmente en niños, esta dieta es-

pecífica ha demostrado su utilidad. 

Se basa en sustituir los hidratos de carbono (azúcares) de la dieta 

por lípidos (grasas), que se convierten en el principal aporte energé-

tico, imitando una situación de ayuno. Con ello se metabolizan los 

ácidos grasos en vez de los hidratos de carbono, lo que provoca un 

estado de cetosis. 

El cumplimiento, al menos al prin-

cipio, de esta dieta es costoso y 

complejo debido a la dificultad 

que conlleva retirar los hidratos 

de carbono de la dieta. Además, 

este tipo de dieta debe realizarse 

en centros especializados y bajo 

supervisión estricta de nutricionis-

tas, ya que no son infrecuentes los 

efectos secundarios. 
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Estimulación del nervio vago

La estimulación vagal se realiza con un gene-

rador programable de un tamaño parecido al 

de un marcapasos cardiaco, que se coloca, 

tras una intervención quirúrgica al igual que los 

marcapasos, en la pared torácica. Este genera-

dor envía señales eléctricas de forma regular al 

nervio vago, lo que aparentemente produce un 

cambio en la neurotransmisión. Esto se traduce 

en una reducción del número de crisis para de-

terminados pacientes. 

El paciente y sus familiares disponen de un imán 

que puede ser utilizado para detener la estimu-

lación o, en caso de que el paciente note que 

va a tener o que está teniendo una crisis, ac-

tivarla fuera del ciclo programado. Pueden ser 

de especial utilidad en pacientes con epilepsia 

fármaco-resistente que no se pueden beneficiar 

de una cirugía.

Nuevas técnicas 

Existen nuevas técnicas en desarrollo como la estimulación cerebral 

mediante electrodos profundos, la estimulación magnética transcra-

neal o la terapia génica que, aunque son prometedoras, están aún en 

proceso de investigación.

Las terapias alternativas (osteopatía, homeopatía, oxígeno hiperbári-

co, etc.) no han demostrado ser útiles en el tratamiento de la epilepsia.
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7. TRATAMIENTO INTEGRAL

En muchas ocasiones, los aspectos que más limitan la calidad de vida 

del paciente que padece epilepsia no son la presencia de crisis sino los 

trastornos que acompañan a la epilepsia (comorbilidad), que deben ser 

identificados y tratados de manera específica. 

En los adultos con epilepsia son muy frecuentes los trastornos psi-

quiátricos, de manera que hasta el 30% padecen depresión, entre el 

17-65% presentan trastornos de ansiedad, un 10-50% padece de 

síntomas de agresividad. Además son más frecuentes tanto los tras-

tornos de conducta, como los trastornos somáticos. 

En niños este porcentaje aumenta 

hasta situarse entre un 40-60% de los 

mismos que presentan algún síntoma 

de trastorno psicológico al igual que 

tienen mayor riesgo de presentar tras-

tornos de aprendizaje. 

Estos síntomas no son sólo el resultado 

de las crisis per se, sino que están en re-

lación con el estrés familiar, la limitación 

de las actividades de la vida diaria, la fal-

ta de autoestima y el estigma social que 

acompaña al diagnóstico de epilepsia. 



EL TRATAMIENTO 24

Casi la mitad de los pacientes con epilepsia sufren algún problema de 

sueño, en muchos casos tratable. No debemos olvidar el papel fun-

damental de los cuidadores/familia de los pacientes con epilepsia. 

Se sabe por numerosos estudios que si tenemos en cuenta todos 

estos problemas adicionales y somos capaces de identificarlos y tra-

tarlos, supondrá un efecto fundamental en la calidad de vida y control 

de epilepsia.
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SABER MÁS

Cada vez son más los estudios que demuestran que las intervencio-

nes educativas tanto en colegios como a nivel comunitario, mediante 

las Asociaciones de Pacientes, la divulgación en prensa o en otros 

medios de comunicación, donde se explique en qué consiste la epi-

lepsia y cómo actuar ante una crisis, mejoran la calidad de vida y el 

manejo de los pacientes con epilepsia.

Afrontando la epilepsia
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Un objetivo fundamental en el tratamiento de la epilepsia es ofrecer 

una buena calidad de vida para el paciente. 

Las personas con epilepsia sufren estigma social, en parte, por 

la existencia de una gran confusión y desconocimiento de esta 

enfermedad.

En un estudio efectuado en España, los pacientes con epilepsia 

referían, como aspectos negativos:

•	Sensación de enfermedad 

•	Sensación de sobreprotección 

•	Influencia de la epilepsia en la vida diaria 

•	Ansiedad 

•	Depresión 

•	Repercusión en la vida académica 

o laboral 

Es cierto que la calidad de vida de-

pende en gran medida del tipo de 

epilepsia y tiempo de evolución. La 

vida diaria de una paciente con epi-

lepsia dependerá de muchos facto-

res: tipo de crisis que presente, (peor 

cuando hay crisis convulsivas genera-

8. ¿CÓMO AFRONTAR LA EPILEPSIA?

SENSACIONES 
NEGATIVAS
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lizadas o crisis que provoquen caída), frecuencia de las crisis, ritmo 

horario e intensidad. 

La mayoría de los pacientes necesitan tomar fármacos antiepilépti-

cos diariamente durante años que en ocasiones pueden presentar 

diferentes efectos secundarios, así como controles periódicos, con 

análisis y pruebas como electroencefalogramas de control.

En un paciente con epilepsia es fundamental regular adecuadamen-

te el ritmo vigilia-sueño, es decir, tener un horario regular a la hora de 

acostarse y levantarse. Se debe dormir entre 7 y 10 horas, según 

la edad; lo suficiente para no estar cansado. 

7-10
horas

Es importante en estos casos mantener el 

horario de la medicación.

Una dieta sana y equilibrada es aconsejable 

como en cualquier persona. Sustancias es-

timulantes como el té, el café, el alcohol y 
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otras drogas (especialmente cocaína y anfetaminas) pueden ser un 

factor desencadenante de las crisis epilépticas.

El ejercicio físico y el deporte parecen tener un efecto protector o 

preventivo frente a las crisis. Es aconsejable realizarlo bajo super-

visión, o bien acompañado.

En cuanto al ocio, un paciente con epilepsia puede llevar una vida 

prácticamente normal. Sólo las personas que presenten una epilep-

sia fotosensible, es decir, con crisis inducidas por estímulos lumino-

sos, deben adoptar precauciones para realizar actividades concre-

tas, como ver la televisión, jugar a videojuegos y usar el ordenador.
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Sabemos que entre el 70 y el 80% de los pacientes afectados de 

epilepsia pueden desarrollar una actividad laboral normal. No obs-

tante, tienen grandes dificultades para encontrar un empleo esta-

ble si su condición es conocida. 

De hecho en ocasiones ocultan su enfermedad por temor a 

perder su puesto de trabajo.

En España, la legislación en este aspecto es bastante permisiva, 

pero no se encuentra una actitud paralela a nivel del empleador. 

Una de las causas que contribuye a ello es la creencia de que las 

crisis son siempre muy frecuentes y de que los accidentes y las 

bajas por enfermedad pueden ser altos. 

Sin embargo, hoy día está demostrado que el absentismo la-

boral de los epilépticos es inferior al de otras enfermedades 

crónicas.

9. VIDA LABORAL
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LIMITACIONES LABORALES

Existen limitaciones para desarrollar trabajos concretos: 

•	Manipulación de maquinaria peligrosa

•	Permanencia en lugares peligrosos o cerca del agua, aparatos 

de alta tensión, líquidos tóxicos, combustibles, etc

•	Conducción de vehículos públicos

•	Pilotaje de aviones 

•	Trabajos relacionados con la marina mercante y el ejército

Afrontando la epilepsia
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Existe una Comisión para el Empleo, de la Liga Internacional para la 

Epilepsia, que ha elaborado unos principios para favorecer en los pa-

cientes epilépticos las posibilidades de empleo. 

El paciente epiléptico debe tener las mismas posibilidades en el mundo 

laboral, aunque debe orientarse de manera individual, aconsejándose 

un tipo de trabajo u otro en función del tipo de epilepsia, el tratamiento 

y las capacidades de la persona.
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La mayor parte de los niños epilépticos pueden y deben estar in-

tegrados en colegios normales, si bien es cierto, que el paciente 

con epilepsia tiene tres veces mayor riesgo de presentar proble-

mas que afecten a su funcionamiento cognitivo, y esto depende de 

tres hechos:

•	el efecto directo de la epilepsia 

•	los eventuales déficits neuropsicológicos previos asociados

•	los efectos adversos de la medicación antiepiléptica 

10. VIDA ESCOLAR

En el niño epiléptico se puede al-

terar particularmente el lenguaje y 

la atención, así como la memoria, 

el tiempo de reacción y el procesa-

miento de la información, funciones 

esenciales para el aprendizaje.

El tipo de síndrome epiléptico, la etiología del mismo, la edad de 

comienzo, la respuesta al tratamiento o el retraso en el inicio del 

mismo, junto con los efectos adversos de la politerapia son aspec-

tos importantes que hay que tener en cuenta en la aparición de una 

afectación cognitiva secundaria. 

Incluso las descargas que no producen crisis, se han señalado como 

potencialmente dañinas para el aprendizaje en determinados síndromes. 
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Se pretende el uso limitado de fármacos que poseen un mayor 

efecto cognitivo negativo en niños y emplear los mínimos fár-

macos posibles a las dosis más bajas efectivas. 

Para minimizar el problema, se debe 

controlar el aprendizaje del niño, solici-

tando los apoyos psicopedagógicos o 

adaptaciones curriculares adecuadas 

a cada caso.

Además existen factores psicosociales 

implicados, como los prejuicios que hay 

en torno a esta enfermedad, el mayor 

absentismo (bien por crisis o por con-

troles médicos), el bajo nivel de auto-

estima que estos niños pueden sufrir 

y el alto nivel de ansiedad, sobre todo 

en adolescentes, en los que el sufrir cri-

sis delante de sus compañeros puede 

afectar a su vida social. 

En los casos en los que existe riesgo de que el niño padezca una 

crisis en el aula, el profesor debe informar a los compañeros del 

significado de dichas crisis para evitar que cunda el pánico y con-

sideren al niño epiléptico como raro o diferente. 

Por tanto, los problemas escolares en el niño epiléptico son de 

origen multifactorial, pero en muchos casos pueden ser tratados 

o aliviados con el correcto conocimiento y un adecuado manejo.
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11. VIDA SOCIAL

La epilepsia sigue siendo en la actualidad una enfermedad in-

comprendida que genera miedo, rechazo o temor a quien la 

padece debido a las manifestaciones clínicas de las crisis, en 

especial las convulsiones.

Como consecuencia, en ocasiones este rechazo se traduce en ais-

lamiento, baja autoestima y depresión que afecta muy negativa-

mente a la vida social del paciente.
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Las personas con epilepsia son particularmente vulnerables cuan-

do padecen la enfermedad desde la infancia, ya que la sobrepro-

tección en esta época limita sus actividades sociales. 

La vida social de los adolescentes 

conlleva muchos hábitos que con-

trastan con las normas que deben 

cumplir los pacientes con epilepsia, 

como son las salidas nocturnas y el 

consumo de alcohol u otras drogas.

Existen medidas para intentar evitar esta 

afectación en la vida social. Profesionales de 

la medicina y educación, asistentes sociales, 

asociaciones, medios de comunicación así como 

los propios pacientes y familiares, debemos 

informar correctamente sobre la epilepsia, para 

conseguir integrar al afectado en la sociedad.
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La epilepsia influye en el día a día del paciente que la padece, exi-

giéndole el cumplimiento estricto de unas pautas como la toma de 

la medicación o la renuncia a ciertas actividades, pero ello no con-

lleva que un paciente epiléptico no pueda llevar a cabo una vida 

absolutamente normal.

Se debe tener en cuenta el tipo de epilepsia y la asociación con 

otros problemas neurológicos, en la mayoría de los casos es 

posible obtener la autonomía necesaria para vivir de manera 

independiente e integrada en la sociedad. 

12. ¿SE PUEDE LLEVAR 
UNA VIDA NORMAL?
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13. VIDA FAMILIAR

La epilepsia irrumpe en la vida de una familia provocando multitud 

de reacciones: tristeza, rabia, dolor, indignación, etc. 

Cada núcleo familiar es diferente y, por tanto, reaccionará de dis-

tinta manera ante el diagnóstico. 

Hay dos actitudes que la familia 

debe evitar: 

•	La sobreprotección, que pue-

de privarles de llevar una vida 

normal. 

•	El rechazo, ya que el cam-

bio en la calidad de vida de 

la familia origina en algu-

nos familiares incompren-

sión, desconcierto y ofus-

cación, lo que hace que el 

paciente se sienta mal.

Pueden cambiar hábitos de la familia: horarios de sueño, sexuali-

dad, actividades de ocio y, en algunos casos, los ingresos se redu-

cen, por absentismo laboral, bajas prolongadas, requerimiento de 

apoyos psicológicos y/o pedagógicos, o el coste de la medicación.

La familia debe buscar soluciones, pedir ayuda y aceptar la enfer-

medad. Para ello es fundamental el poder confiar en el equipo 

de profesionales que le atiende, buscar ayuda e información ve-

raz de la enfermedad, acudir a las Asociaciones de pacientes, y 
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en definitiva, aprender a convivir con la enfermedad con dignidad 

y naturalidad.

En los casos de epilepsias graves, los cuidados suponen para el 

cuidador y la familia una carga tanto física como emocional, en 

estos casos es fundamental que el cuidador o cuidadores dedi-

quen un tiempo a buscar momentos de descanso y realizar ac-

tividades que permitan centrar la atención en algo diferente a la 

enfermedad. 

La ayuda de profesionales puede ser necesaria en muchos casos. 
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14.	AFRONTANDO UNA CRISIS: 
	 LO QUE SE DEBE Y NO SE DEBE HACER

La observación de la crisis para después describirlas puede apor-

tar información muy valiosa para adecuar el tratamiento paciente. 

Se deberá intentar observar cómo empieza, si en una parte del 

cuerpo o en todo, la duración, si pierde la conciencia desde el prin-

cipio, si se desvía la mirada, si emite espuma por la boca, si hay 

pérdida de control de esfínteres, si requiere medicación y cómo se 

produce la recuperación posterior.

Como ya se ha comentado previamente, 

existen diferentes tipos de crisis, diferen-

ciándose en convulsivas y no convulsivas. 

En las no convulsivas es fundamental la 

información adecuada de las personas del 

entorno, debido a que en muchas ocasio-

nes son difíciles de detectar. Los adultos 

pueden identificar sus propias crisis focales, pero en niños peque-

ños o en casos de crisis de ausencia, son las personas del entorno 

las que pueden reconocerlas. 

Las crisis convulsivas generalizadas son potencialmente más peli-

grosas. En estos casos se deben desarrollar una serie de pautas de 

actuación que garanticen una aten-

ción correcta del paciente en caso 

de que padezca una crisis y para 

evitar las lesiones durante ésta. 
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•	No intentar meter ningún objeto en 

la boca del paciente por la fuerza.

•	Tumbar con cuidado 

al paciente de lado en 

una superficie que no 

sea dura.

•	No sujetar al paciente durante la 

crisis. 

•	Desabrochar la ropa si es 

ajustada.

•	Quitar las gafas y otros objetos que 

en el momento estén en sus manos 

o entorno y puedan dañarle.

•	Dejar al paciente que se recupe-

re después de la crisis, durmien-

do o descansando, sin tratar de 

despertarle.

EN CASO DE CRISIS
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Existen medicaciones para intentar yugular las crisis convulsivas 

que se prolongan más de 2-5 minutos. Esta medicación debe estar 

siempre cerca del paciente con epilepsia (no es necesario su conser-

vación en nevera), y debe ser conocida por las personas de su en-

torno. La administración de diazepam por vía rectal, se emplea prin-

cipalmente en niños, y la administración de midazolam por vía bucal 

entre la mejilla y los dientes, se emplea en adolescentes o adultos. 

En caso de que la crisis continúe más de 5 minutos a pesar de la 

administración de medicación (diazepam o midazolam) o el perio-

do postcrítico sea muy prolongado (más de una hora) es necesario 

acudir a Urgencias.

+5 min
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Cada persona con epilepsia es única con sus propias ideas, miedos, 

esperanzas, proyectos, etc. Somos tan complejos que no podemos ser 

definidos por una enfermedad; no es posible decir “una persona epilép-

tica”, sino una “persona que tiene epilepsia”. 

Muchas veces un cuento es capaz de plasmar la realidad mejor que 

mil libros; como el siguiente relato del genial Jorge Bucay “El Elefante 

encadenado”:

	 “De pequeño me gustaba el circo. Me encantaban los espectáculos con ani-

males y el animal que más me gustaba era el elefante. Me impresionaban 

sus enormes dimensiones y su fuerza descomunal. Después de la función, 

al salir de la carpa, me quedaba extrañado al ver el animal atado a una 

pequeña estaca clavada en el suelo con una cadena que le aprisionaba una 

de las patas. La cadena era gruesa, pero la estaca era un ridículo trozo de 

madera clavado a pocos centímetros de profundidad. Era evidente que un 

animal capaz de arrancar un ár-

bol de cuajo también podía tirar 

de aquel minúsculo tronco y huir. 

	 ¿Por qué no la arranca y se es-

capa?- pregunté a mis padres. 

Me contestaron que era porque 

estaba amaestrado. La res-

puesta, sin embargo, no me sa-

tisfizo. «Si estaba amaestrado, 

¿por qué lo tenían atado?». Pre-

gunté a parientes y maestros y 

15. CADA PACIENTE ES ÚNICO
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pasó mucho tiempo, mucho, hasta que alguien que resultó ser un sabio me 

dio una respuesta convincente: «El elefante del circo no se escapa porque 

está atado a una estaca parecida desde que era muy, muy pequeño».

	 Entonces me imaginé el elefante 

recién nacido y atado a una es-

taca. Seguro que el animal tiró y 

tiró tratando de liberarse. Debía 

terminar el día agotado porque 

aquella estaca era más fuerte 

que él. Al día siguiente debía vol-

ver a probar con el mismo resultado y al tercer día igual. Y así hasta que un 

día terrible para el resto de su vida, el elefante aceptó su impotencia y se 

resignó a su destino. Desde entonces, el elefante tenía grabado el recuerdo 

de su impotencia. Y lo que es peor, nunca más volvió a cuestionarse ese 

recuerdo y nunca más volvió a poner a prueba su fuerza.

	 A menudo a las personas nos pasa lo mismo. Vivimos encadenados a esta-

cas que nos quitan libertad. Pensamos que «no podemos» hacer tal cosa o 

tal otra sencillamente porque un día, hace mucho tiempo, lo intentamos y 

no lo conseguimos. Entonces nos grabamos en la memoria este mensaje: 

«no puedo y no podré nunca». Esta creencia autoimpuesta nos ha limita-

do desde entonces y no la hemos cuestionado más. Seguramente ahora 

somos más fuertes y estamos más preparados, pero aquel recuerdo nos 

frena a la hora de intentar liberarnos”.

Es importante estar convencidos de que el haber sido diagnosti-

cado de epilepsia no tiene que ser una “estaca” que nos impida 

acceder a nuestros sueños.
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16. MUJER Y EPILEPSIA

La mujer con epilepsia ¿puede tomar anticonceptivos orales?

Sí, puede tomar anticonceptivos orales, pero 

antes de tomarlos debe consultar con su 

neurólogo ya que algunos fármacos antiepi-

lépticos hacen que los anticonceptivos orales 

sean menos eficaces, aunque también puede 

suceder lo contrario, las píldoras anticoncep-

tivas pueden disminuir los niveles en sangre 

de algunos fármacos antiepilépticos, y pue-

den afectar a la frecuencia de las crisis.

En edad fértil ¿se puede quedar embarazada?

La mujer con epilepsia puede quedarse embarazada. Ese emba-

razo debe ser adecuadamente planificado. El objetivo será con-

trolar las crisis durante el embarazo y exponer al 

bebé a los menores riesgos posibles. 

Una vez que la mujer se queda embarazada ¿las 

crisis serán más frecuentes durante el embarazo?

La mayoría de las mujeres tienen la misma frecuencia 

de crisis durante el embarazo pero alguna puede te-

ner más (alrededor del 33%), por eso se realizan visitas 

más frecuentes al neurólogo para ver los niveles de fár-

maco en sangre y ajustar la medicación si es necesa-

rio. En ningún caso se debe suspender la medicación.



PREGUNTAS FRECUENTES46

En caso de quedarse embarazada de forma imprevista ¿qué 

se debe hacer?

En ningún caso se debe abandonar el tratamiento, ya que si se 

abandona pueden aumentar la frecuencia de las crisis y, con ello, 

aumentaría el riesgo para madre y feto.

¿Se puede realizar la lactancia materna?

Por lo general se permite dar el pecho a pesar de la medicación, 

ya que los fármacos antiepilépticos pasan a la leche en poca can-

tidad. Sin embargo, la madre deberá consultarlo con su pediatra 

para un adecuado seguimiento del bebé y de la madre. 

¿Puede heredar el hijo la epilepsia?

Habitualmente la epilepsia no se hereda. Lo que se puede transmitir 

es una mayor predisposición a tener crisis que otras personas con 

familiares sin epilepsia. 

En algunos pacientes con epi-

lepsia se han podido identificar 

alteraciones en los genes que 

pueden transmitirse, aunque 

esta transmisión no es obliga-

toria en todos los hijos. En caso 

de duda pregunte directamente 

a su neurólogo.
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17. NIÑOS Y ADOLESCENTES

¿Los niños y adolescentes con 

epilepsia pueden practicar deporte?

La práctica de deportes en personas 

con epilepsia no solo es posible sino 

deseable, puesto que permite la in-

tegración social que lleva implícita 

una vida sin limitaciones. Es aconse-

jable no practicar deportes de ries-

go (submarinismo, paracaidismo, 

alpinismo…) y observar las medidas 

recomendadas de seguridad: utilización de casco para montar en 

bicicleta y esquiar, llevar prendas de vestido adecuadas, etc.

¿Un niño con epilepsia se puede bañar en el mar o en la piscina?

Sí se puede bañar en el mar o en la piscina, aunque acompañado de un 

adulto. Se aconseja el baño en una zona donde se pueda estar de pie.

¿Se puede jugar a los videojuegos?

Casi todas las personas con epilepsia pueden manejar los videojuegos 

salvo en los niños con epilepsia fotosensible.

¿Se puede ir a las discotecas?

Como en la respuesta anterior casi todas las personas con epilepsia 

pueden ir a la discoteca salvo las personas con epilepsia fotosensible.
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18. OTRAS DUDAS

¿Se pueden realizar viajes?

No hay limitaciones para que una per-

sona con epilepsia pueda viajar. El via-

je en avión tampoco entraña ningún 

riesgo particular. Al planear un viaje al 

extranjero hay que tener en cuenta que 

en algunos países no están comerciali-

zados todos los antiepilépticos o puede 

ser difícil conseguirlos. En consecuen-

cia, se debe tener la precaución de llevar en el equipaje medicación 

suficiente y un informe médico detallado con el diagnóstico de epilep-

sia y la necesidad de dicho tratamiento para evitar problemas con las 

autoridades aduaneras.

¿Qué hacer en caso de olvidar una dosis del fármaco antiepiléptico?

Cuando se olvida una dosis, debe 

tomar la dosis perdida en cuanto 

se descubra el olvido. 

Si el tiempo transcurrido desde 

el olvido del fármaco es corto se 

debe intentar acortar el intervalo 

hasta la siguiente dosis de manera 

que se vaya ajustando hasta su si-

tuación normal. Por ejemplo, si un 

paciente toma lamotrigina a las 9 
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am (con el desayuno) y a las 9 pm (con la cena); y a este paciente 

se ha acordado de tomar la medicación a las 12 am. Lo que debe 

hacer este paciente es tomarlo en cuanto se acuerde (12 am) y 

tomar la siguiente dosis a la 10:30 pm (habrán pasado en vez de 

12 horas, 10,5 horas), para que a la mañana siguiente se la vuelva 

a tomar a las 9 am.

Si se han dejado de tomar varias dosis debe consultarse con el neu-

rólogo, que indicará el modo de instaurar de nuevo el tratamiento.

¿Qué se debe hacer en caso de vómito y/o diarrea?

Cuando se producen vómitos y 

ha transcurrido menos de media 

hora de la toma de la medicación, 

se debe tomar la misma dosis de 

fármaco. Si el vómito se produce 

después de treinta minutos, la po-

sibilidad de que el fármaco haya 

pasado al intestino y se haya ab-

sorbido es mayor, por lo que no es 

necesario repetir esa toma.

Si se padece diarrea de forma esporádica, debe continuarse la admi-

nistración del fármaco. Con gastroenteritis aguda en la que son muy 

frecuentes los vómitos (y no dispone de una vía alternativa) debe ad-

ministrarse fragmentando la dosis en varias porciones a lo largo del 

día (por ejemplo, cada dos horas con una cucharada de agua), con 

lo que suele evitarse el vómito y no se pierde la dosis del fármaco.
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¿Las personas con epilepsia 

pueden conducir?

Respecto al carnet de conducir, 

en España la legislación actual 

está recogida en el Boletín Ofi-

cial de Estado (BOE) del 10 de 

septiembre de 2010. Para vehí-

culos del grupo 1, las personas 

con epilepsia con crisis convul-

sivas o con pérdida de concien-

cia deben aportar un informe 

por parte del neurólogo. No se 

permite la conducción en el caso de haber tenido alguna crisis de este 

tipo en el último año. El periodo de vigencia será de dos años, o de 

cinco años en los casos de ausencia de crisis en los últimos tres años.

¿La medicación puede afectar a otros 

fármacos que se estén tomando?

Existen fármacos que interactúan con 

fármacos antiepilépticos y, por tanto, 

deben consultarse con su médico. Las 

vacunas no están contraindicadas ni en 

niños ni en adultos con epilepsia. 

En la mujer debido al tipo de epilepsia 

o a los fármacos antiepilépticos son 

más frecuentes el ovario poliquístico, la 

amenorrea, la menopausia precoz y la 
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hiperprolactinemia. La eficacia de los anticonceptivos orales se redu-

ce con algunos fármacos inductores (carbamazepina, oxcarbazepina, 

fenitoína, fenobarbital, topiramato, zonisamida, rufinamida y acetato 

de eslicarbazepina). Además, hay antiepilépticos como la lamotrigina 

que pueden disminuir su concentración en situaciones de embarazo 

o con la toma de anticonceptivos orales. La mayoría de los fármacos 

antiepilépticos se han relacionado con malformaciones fetales si se 

toman en el embarazo, pero principalmente el fenobarbital, el ácido 

valproico, la fenitoína y la carbamazepina. Si fuera necesario emplear 

alguno de estos fármacos, se recomienda hacerlo con las dosis más 

bajas que sean eficaces. En la lactancia no está contraindicada la 

toma de fármacos, aunque hay que tener en cuenta que casi todos 

los fármacos se eliminan en mayor o menor medida a través de la le-

che materna. Se debe tener especial precaución con los barbitúricos 

(fenobarbital y primidona).
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ASOCIACIONES DE PACIENTES

A.A.E
Asociación Alavesa de Epilepsia
Tel: 945 22 09 60
Email: depie.aae@euskalnet.net
www.epilepsiaalava.es

A.C.E.
Asociación Cántabra de Epilepsia
Tel: 942 323 856/ 608 459 200
Email: a_c_epilepsia@yahoo.es
www.epilepsiacantabria.blogspot.com.es

ACEPI
Asociación Cordobesa de Epilepsia
Telf: 957 43 09 82
www.acepicordoba.es
www.facebook.com/acepi.es.

AAEB  
Asociación Amigos del Epiléptico Badalona
Tel: (+34) 93 383 40 20
Email: neurona@amigosepilepticos.org
www.amigosepilepticos.org

AEPA
Asociación de Epilepsia en la Provincia de Alicante
http://epilepsiaalicante.blogspot.com.es/

AEDEX
Asociación de Epilepsia de Extremadura
http://aedextremadura.wordpress.com

Asociación Epilepsia Rosa (Mutación pcdh19)
Email: epilepsiarosa@pcdh19.net
www.pcdh19.net
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AGE
Asociación Guipuzcoana de Epilepsia
Tel. 943 32 15 04 
Email: info@epilepsiagipuzkoa.org
www.facebook.com/age.epilepsiagipuzkoa

ALCE
Asociación de Epilepsia de la Comunidad Valenciana
Tel. 600 31 50 79 (mañanas)
Email: contacto@alceepilepsia.org
www.alceepilepsia.org

AME
Asociación Madrileña de Epilepsia
Tel. 618 35 47 07
Email: info@amepilepsia.org
www.amepilepsia.org

APEMSI
Asociación Española de Afectados por Epilepsia grave
www.apemsi.es
www.apemsi.org

Ápice
Asosiación Andaluza de Epilepsia
Tel. 95 515 55 66
Email: apice@apiceepilepsia.org
www.apiceepilepsia.org

ASADE
Asociación Aragonesa de Epilepsia
www.asadeepilepsia.com

Fundación Síndrome de Dravet 
Tel. 691 416 115 
Email: informacion@dravetfoundation.eu
www.dravetfoundation.eu

Fundación Síndrome de West
Tel: 91 631 90 11
www.sindromedewest.org



Afrontando la epilepsia

Si quieres más información, puedes ponerte en contacto con:

www.purpledayspain.org

Delegación Fundación Purple Day USA
C/López de Aranda, 31

28027 Madrid
Tel. 656455300

e-mail: barbara@purpledayspain.org



Avalado por

Eisai Farmacéutica, S.A.
Arturo Soria, 336, 3ª Planta - 28033 Madrid

Tel: 91 455 94 55 - Fax: 91 721 05 06
www.eisai.es

Clara del Rey, 31 - 1ª Planta • 28002 MADRID
Parque Científico y Tecnológico de Bizkaia, Edificio 401 

48170 ZAMUDIO (Vizcaya). España
www.bial.com

HA 8 

Patrocinado por 2E
14
LT
EZ
B0
9




