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Prologo

Que se me invite, como Concejal de Salut del Ayuntamiento
de Valéncia, a colaborar mediante este prdlogo con la
Asociacién de Epilepsia de la Comunidad Valenciana, ALCE,
una asociacién tan apreciada y respetada, es para mi un
gran motivo de orgullo.

Antes de nada, quiero dejar constancia de mi mds sincero
reconocimiento y gratitud por la labor realizada desde esta
institucion desde hace mas de 20 afos. Gracias a ella han
trascendido el reconocimiento de la comunidad sanitaria a
la sociedad civil. Vuestra actitud incansable y altruista se ha
revelado un pilar fundamental de vuestra trayectoria, y ello
os ha hecho gozar del aprecio y el respeto comunitario. De
nuevo: mis agradecimientos sinceros.

En la Comunitat Valenciana tal y como se recoge en la
presente guia, y ateniéndonos a las cifras proporcionadas
por la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, la
incidencia de quien padece epilepsia se situa en la horquilla
de 31 a 57 casos por cada 100.000 habitantes. Ademds, se
registran alrededor de 2.500 nuevos casos anuales para una
poblacién -la de la Comunitat Valenciana- que roza los 5
millones de personas. En cuanto a nivel nacional, y pese a ser
de mayor dificultad la tarea de ofrecer unos datos exactos, las
cifras mantienen una cierta similitud con las anteriormente
presentadas.

Con estos datos, lo que voy a decir a continuacion puede
parecer sorprendente, pero lo cierto es que todavia, a dia de
hoy, en nuestra sociedad persisten algunos falsos mitos sobre
las causas, las consecuencias y los problemas relacionados
con la epilepsia. Y es que en Espana, tradicionalmente la
mayor parte de la poblacién ha escuchado referencias
indirectas sobre la enfermedad, muchas veces desde el
conocimiento parcial e incompleto, otras desde creencias
completamente infundadas. Se entiende asi que se haya
perpetuado un conocimiento superficial e impreciso sobre
esta enfermedad, y como toda merma en el conocimiento de
un problema, redunda negativamente en su trato.



Ante tal tesitura, ante esta falta de conocimientos
contrastados que se tienen en torno a esta enfermedad,
esta guia pretende poner orden. Sale a la luz con un
planteamiento divulgativo pensada vy dirigida a la
ciudadania, pues en esencia nace con la intencidn de que
toda aquella persona que la consulte pueda acercarse y
entender de manera rigurosa los problemas relacionados
con la enfermedad. Esto es, en sintesis, qué es la epilepsia,
qué tipos de crisis de epilepsia existen y cudl es la atencién
especifica que cada una de ellas requiere.

Por lo tanto, persigue otorgar mediante la claridad y la
sencillez los conocimientos bdsicos a todas aquellas
personas que la lean para saber detectar y poder asi ayudar
de manera correcta en caso de encontrarse ante una acciéon
de crisis epiléptica. De esta manera la Asociacion de Epilepsia
de la Comunidad Valenciana, ALCE, potencia el principio
fundamental que mueve su accion desde hace ya tanto
tiempo, a saber: dar visibilidad y mejorar la calidad de vida de
toda aquella persona que padece epilepsia y de su entorno.

Espero y deseo, que esta guia sea recibida con la mayor
atencion posible por parte de la ciudadania y de los
organismos publicos responsables: mejorar la accién de la
salud es uno de los grandes retos politicos que debemos de
afrontar como sociedad. Como concejal del Ayuntamiento de
Valéncia, tengo claro que a tal cosa me debo. Sirvan estas
palabras como compromiso, pues iremos a mds en esta
direccion.

En Gltimo lugar, pero no menos importante, quiero agradecer
a todas aquellas personas que han participado en la
elaboracion de este documento, de esta guia. Esto es solo
un punto de partida para seguir avanzando y conseguir asi
que toda accién venidera sirva para mejorar las dificultades
por las que pasan, cada dia, las personas con epilepsia en
nuestro pais.

Atentamente,

Emiliano Garcia Domene
Concejal de Salud y Consumo del Ayuntamiento de Valéncia



Nuestro agradecimiento:

A todas las personas que, de una u otra forma, se
han cruzado en el camino de ALCE (personas con
epilepsia, familiares, amistades, profesionales,
representantes de instituciones, etc.) porque
cada experiencia nos ha enriquecido y dirigido
hacia la consecucién de esta guia.
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Sobre esta guia

Quienes trabajamos en ALCE observamos dia a dia la
desinformacién que existe en la sociedad sobre cémo actuar
ante una crisis de epilepsia. Este desconocimiento perpetlda
los falsos mitos y la discriminacion hacia el colectivo de
personas con epilepsia, algo con lo que queremos romper.

Cuando se habla de epilepsia, la mayoria de las personas
tienen formada una visidén sobre la misma que podriamos
decir que se aleja de la realidad. Se suele pensar que
las Unicas crisis existentes son las convulsivas; que a las
personas hay que sujetarlas o introducirles algo en la boca
cuando estdn presentando una crisis; creencias erréneas
que pueden llevar a producirles un dafio fisico.

Con esta guia, queremos que te acerques y entiendas un poco
mas qué es la epilepsia, que conozcas que existen muchos
tipos de crisis de epilepsia (que no “ataques epilépticos”) y
que cada una requiere de una atencion especifica.

No es una guia médica ni académica, es una guia pensada
y dirigida a la ciudadania con el fin de proporcionarle los
conocimientos bdsicos para que pueda detectar y prestar
una correcta atencién en caso de presenciar una crisis de
epilepsia.

Aunque la epilepsia es una enfermedad con gran diversidad
en sintomas, tipos de crisis y manifestaciones, en esta guia
hemos seleccionado los tipos de crisis mds comunes, para
ofrecer una visién e informacién mds general y préctica de
coémo atenderla.

Esperamos ayudarte a conocerla mejor, que nos ayudes
a eliminar mitos y que aprendamos a tratarla de la mejor
manera posible.

Gracias por leernos.



ALCE, nuestra asociacion

Nos presentamos: Somos la Asociacién de Epilepsia de la
Comunidad Valenciana, ALCE, y este 2022 cumplimos 20 afios
de dedicacidon a las personas con epilepsia y a sus familias.

Desde que en 2002 se inicid este camino, muchas son las
personas que han pasado por ALCE, todas y cada una de
ellas con un propésito claro: la mejora de la calidad de vida
de las personas con epilepsia. Hoy, nuestra asociacion es el
fruto de la fuerza, compromiso y valor que tienen todas las
personas que forman parte de ella.

En la actualidad, prestamos diferentes servicios dirigidos
tanto a las personas con epilepsia (menores y adultas)
como a sus familias y personas cuidadoras, estas Ultimas
pilares fundamentales que forman parte activa de nuestra
organizacion.

Hemos creado programas y actividades para apoyar a las
personas con epilepsia en dreas como la educativa, laboral,
cultural o social. Ofrecemos apoyo tras el primer diagndstico,
atencién psicoldgica, rehabilitaciéon neuropsicoldgica, talleres
formativos y artisticos, grupos de ayuda mutua, etc.

Nuestro motor siempre ha sido la epilepsia. Por este motivo
lanzamos esta guia, para hacerla mds visible y para que la
poblacién conozca los tipos de crisis y sepa como atender a
una persona con epilepsia.

Ayudanos a hacer visible lo invisible. AyGddanos informéndote
y ensefiando a quienes aln no sepan sobre epilepsia.
Ayudanos leyendo y compartiendo esta guia.

20 aLce

ANYS



Epilepsia: Esa gran desconocida

Todavia en la actualidad, existe un desconocimiento
generalizado sobre qué es realmente la epilepsia. La mayor
parte de la poblacién ha sabido de ella a través de los medios
y de las falsas creencias transmitidas, y el resultado es que
hoy en dia se tiene mayor conocimiento de los mitos que de
la realidad.

De hecho, tener epilepsia no implica necesariamente sufrir
convulsiones ni pérdida de consciencia. Ademads, el protocolo
de atencién adecuado a una persona que presenta una
crisis no contempla salvarle la vida evitando que se trague
la lengua. Todo esto forma parte de falsas creencias sobre
la epilepsia.

Pero entonces, ¢qué es la epilepsia? Empecemos por el
principio. El cerebro humano es un érgano complejo en el que
millones de células, llamadas neuronas, se comunican entre
si. Esta comunicacién se da gracias a mecanismos quimicos
y eléctricos, denominados sinapsis. Las interacciones entre
neuronas a través de las sinapsis funcionan de manera
coordinada y equilibrada. Sin embargo, de repente, este
equilibrio quimico y eléctrico puede alterarse y dar lugar
a una actividad anormal y transitoria en un determinado
ndmero de neuronas. El resultado de esta alteracion seria
una crisis de epilepsia, y vendria acompanada de sintomas
clinicos mds o menos observables. Segun los sintomas,
podremos definir el tipo de crisis resultante.

En las siguientes pdginas podréis descubrir méds acerca
de la epilepsia para dejar atrds falsos mitos en pos de un
conocimiento mads real sobre esta gran desconocida.



5 MILLONES
o PERSONAS
EN TODO EL MUNDO

TIENEN EPILEPSIA

A pesar de ser uno de los
trastornos neurolégicos

invisible para la mayor
parte de la poblacion

iRAPIDO!
Ponedle algo en la
boca, que no se trague
la lengua

LA MAYORIA DE
LAS PERSONAS
NO SABEN COMO
ACTUAR
ANTE UNA
CRISIS DE EPILEPSIA

Este
desconocimiento
puede llevar a

SITUACIONES COMO:

Romperle Lesiones
un diZnte maxlio-
faciales

Algunas personds con
epilepsia no saben
identificar cuando

tienen una crisis

mds comunes, sigue siendo

EN ESPANA MAS DE

500.000
PERSONAS

TIENEN EPILEPSIA

iEso es un mito!
no le pongas nada
que puedes hacerle
dano

Danos ala

persona que
introduce el
objeto

B

debido al
desconocimiento
de los sintomas

y de los tipos de
crisis que existen



Tipos de Crisis de Epilepsia

Hemos recogido un total de 9 crisis
de epilepsia, pero no son todas las
que estdan, ni estdn todas las que
son. Quizd ha sido toda una sorpresa
para ti saber que existen tantos
tipos de crisis, pero te aseguramos
que hay muchas mds de las que te
mostramos en esta guia. Aunque
nos hubiera gustado dar visibilidad
a todas, es muy dificil hacerlo. Por
eso te presentamos esta seleccion
de las més comunes.

En las siguientes pdginas podrés
encontrarlas desarrolladas; queremos
hacerte consciente de la variedad
de sintomas y necesidades que una
persona con epilepsia puede llegar a
tener. Y como sabemos que es mucha
informacién, hemos decidido realizar
una infografia de primeros auxilios
bdésicos para atender una crisis.
Esperamos que aprendas un poco
mds sobre epilepsia y que nos ayudes
aromper con las falsas creencias que
la rodean.

A

Ver pag. 12 Ver pag. 14 Ver pag. 15
o s °
oo (_______J

Ver pag. 16 Ver pag. 18 Ver pag. 20

o~ | D
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Ver pag. 22

Ver pag. 23

Ver pag. 24



Qué hacer ante una
Crisis de Epilepsia

| PAUTAS GENERALES |

Contobilizgr la
DURACION
de la crisis

ACOMPANAR,

Mantener . :
la CALMA ) : preguntar y observar

CUANDO LA CRISIS PROVOCA

: CONVULSIONES:
1] —
v
N - |

b,

COLOCARALGO RETIRAR LOS

ELANDO debajo OBJETOS

de la cabeza _ E con los que se
R, pueda dafar

-

= .""‘. l\ G
ffggl‘\" S .
Colocar en

NO INTRODUCIR NO SUJETAR POSICION LATERAL
nada en la boca sus movimientos de seguridad o de lado
convulsivos (una vez terminada la crisis)

(Cuando llamar al 112?

(Y

PRIMERA -
5 MIN O SE LESIONES DE
(( " )) ERISS REPITE GRAVEDAD




Crisis Tonico-Clonica

| observa y valora

puede emitir un grito, y posible caida al suelo
orinarse y/o defecarse :

: Puede presentar
brusca de los musculos o
: sacudidas en cara, cabeza,

tronco y extremidades

recuperando
progresivamente
la consciencia



mantén la calma y actaa

&2 -
debajo de la b
(5
cabeza (
\__

con los que se
pueda danar

que dura
la crisis y observar
a la persona

(Cuando llamar al 1712?

Siesla § En el caso de
personas menores:

Si la crisis dura mads : :
O -
_ o) (oF



Crisis Atonica

sintomas | observa y valora

PERDIDA BRUSCA DEL
TONO MUSCULAR de
todo el cuerpo o parte
de él durante pocos
segundos

INCLINACION PERDIDA DE FUERZA CAIDA AL SUELO:

DE LA CABEZA ©  dealguaextremidad :  cuando la persona
bruscay breve se encuentre de pie

PUEDEN OCURRIR
LESIONES, como
heridas o fracturas,
si hay caida al suelo

RECUPERACION
INSTANTANEA

........................... . zQué puedes hacer?

ACOMPARNAR y : LLAMARALN2sila  £=H
comprobar si la :  persona tiene heridas (( H ))
persona se ha : o contusiones de

lesionado gravedad

14



Crisis Mioclonica

sintomas | observa y valora

SE PUEDE CAER
si afectan a
todo el cuerpo

NO SE PIERDE LA
CONSCIENCIA,

pero una sacudida
brusca en los brazos
puede causar que
la persona tire los
objetos que tiene

en la mano en ese
momento

SACUDIDAS breves,
aisladas y repentinas en
los brazos, otras partes del
cuerpo o todo el cuerpo

DURAN POCOS SEGUNDOS,
pero pueden ocurrir en serie
igual que las ausencias

RECUPERACION
INSTANTANEA

........................... . LQué puedes hacer?

ACOMPANAR y : LLAMARALN2sila  F=
comprobar si la :  persona tiene heridas (( m ))
persona se ha : o contusiones de

lesionado gravedad
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Crisis de Ausencia

sintomas | observa y valora

MIRADA FIJAY AUSENTE
con breve desconexion

del medio, la persona " L

se detiene en su (N

actividad Ca
INTERRUPCION DE
LA CONSCIENCIA
entre5y15
segundos

LA PERSONA SE (menos de 30 seg.)

QUEDA INMOVIL,
pero sin pérdida de
tono muscular, por
lo que no hay caida

Puede
acompanarse de :
PARPADEOS Y LEVE : Pueden RELAMERSE LOS
DESVIACION OCULAR : LABIOS (chupeteos),
HACIA ARRIBA :

RECLINAR LA CABEZA
ligeramente

O ARREGLARSE LA ROPA



Si ocurren con
mucha frecuencia
La persona no es
consciente de
haber presentado t
una crisis !

(0 (=
[ (A

S

que :
la persona estd : constatar la duracion
desconectada del medio : del episodio o episodios



Crisis Focal Simple

sintomas | observa y valora

EXISTEN 5 FORMAS PRINCIPALES,
dependiendo de la region cerebral
que se activa durante la crisis:

1 Motoras

CONTRACCIONES DE GRUPOS
MUSCULARES, SACUDIDAS
RITMICAS de una parte del

cuerpo, brazo o pierna

HORMIGUEO INTENSO
O ENTUMECIMIENTO DE
PARTES DEL CUERPO

3 Sensoriales

AFECTAN A LOS SENTIDOS,
puede provocar problemas
de vision, audicién, olfato,
gusto o equilibrio

(P. ej. visualizacién de

luces, escucha de sonidos
inexistentes, sensaciones
olfativas irreales, entre otras)

4 Vegetativas

Sensacién de NAUSEAS,
malestar/opresién en la
boca del estbmago,
CAMBIOS EN LOS LATIDOS
DEL CORAZON

o piloereccion

18



SENSACION DE MIEDO, trastornos
del pensamiento o déja vu,
DIFICULTAD PARA EXPRESARSE

O COMPRENDER, pensamientos
impuestos o repetitivos,
emociones intensas sin relaciéon
con la realidad

5 Psiquicas

O
SIN PERDIDA DE DURACION
CONSCIENCIA MENOR A
UN MINUTO

B
A&

PREGUNTAR A LA PERSONA

ACOMPANAR

y constatar la duracion
del episodio o episodios

COMPROBAR
si la consciencia
se altera

sobre los sintomas que
estd presentando

OBSERVAR A LA PERSONA
en los siguientes minutos por
si presenta una crisis focal
compleja que podria acabar a

su vez en una secundariamente

generalizada ténico-clénica



Crisis Focal Compleja

| observa y valora

sin responder
varios segundos
0 minutos

no responde de forma
correcta a estimulos
exteriores, por ejemplo,
no puede contestar ni
cumplir érdenes

Pueden presentar
(automatismos) de dos tipos:

TIPO Parpadear, chasquear, lamerse los
labios, masticar, tragar, temblores,
frotar con las manos sobre la ropa
o los musilos, etc.
como desorientacién, caminar sin

TIPO

rumbo, confusidn, bailar, patalear,
etc. Situacién que puede confundirse
con ebriedad o abuso de drogas




Después de la crisis

confusién y
quedar en situaciéon indefensa

A veces, antes de este tipo de
crisis, la persona presenta una

(lamada aura) en forma de
Crisis Parcial Simple

Si no se recupera en
15 min o la crisis se repite
antes de 20 minutos

y evitar en los siguientes minutos
situaciones por si tras esta crisis presenta
de peligro una crisis secundariomente

generalizada ténico-clénica



Crisis Focal Secundariamente
Generalizada

| observay valora

Es la situacién que se da cuando una Crisis Focal Simple
o una Crisis Focal Compleja a una Crisis
Generalizada Ténico-Clénica

Crisis Crisis .
Focal Focal ) 'CI'ISIS’ .
Simple . Compleja Tonico-Clonica

A\

En caso de que esta situacion se Podéis repasar los pasos
dé, los pasos a seguir serian en las paginas 12y 13
de esta guia



Estatus Epiléptico

| observa y valora

Situacion que se da cuando la persona presenta

o0 una crisis prolongada (es decir, en el caso

de crisis ténico-clénica: que esta dure mds de

5 minutos; en el caso de cualquier otro tipo de
crisis: que esta dure mds de 10 minutos) o una
serie de crisis encadenadas en las que no recobra
completamente la consciencia

E ()

Si ocurriese:
que no presente una gue no presente
crisis ténico-clénica cualquier otro tipo para atencion médica
de mds de 5 minutos de crisis de mds urgente. Se trata de una

emergencia que pone en

de 10 minutos ; -
peligro la vida de la persona



Espasmos Infantiles

| observa y valora

pero si persisten
pueden prolongarse hasta la
adolescencia

Y.":),

que duran

pocos segundos en los que se flexionan
el tronco y cabeza hacia delante de

. g
en series de 5 010 durante |‘
unos minutos “a

Se aconseja

a su Servicio de Pediatria
para diagnostico precoz
y/o tratamiento

A @

es necesario
llamar al 112



ALCE

Asociacion de Epilepsia
de la Comunidad Valenciana

y por haber querido informarte. Para las
personascon epilepsiaesrealmenteimportante
sentirse comprendidas y aceptadas por toda la
poblacién. Si quieres saber mds sobre nuestra
entidad, seas o no una persona con epilepsia,
te dejamos todos nuestros datos de contacto:

@AlcekEpilepsia
www.alceepilepsia.org
600 315 079

comunicacion@alceepilepsia.org
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