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INTRODUCCIÓN









Siempre existe conmoción dentro de una familia cuando se sabe que alguno de sus miembros padece epilepsia.  Pero pasado el shock inicial y la consternación se puede dar paso a la comprensión, el amor y la aceptación social que harán que quien padece epilepsia pueda crecer y desarrollarse con una autoestima adecuada y total confianza en sí mismo.



Los psicólogos, con gran experiencia en el tema, aseguran que la percepción que tienen los padres y la familia de quien padece epilepsia determinará la clase de persona que será en su vida futura; pues en casa se aprende y adquiere la autoestima.



Si un niño aprende a ser ansioso y temeroso de su epilepsia y se refugia del mundo en sus padres puede volverse dependiente e inmaduro tanto en su niñez como en su vida adulta, pero si el niño es alentado a tratar sus crisis como una molestia transitoria que no le impide disfrutar actividades diarias con otros niños, ni con su familia, tendrá mucha mayor posibilidad de crecer como una persona segura e independiente.



Si eres el padre de un niño con epilepsia, recuerda que tu hijo no es otro ni ha cambiado desde que el diagnóstico fue hecho.  Es el mismo niño que hace unas semanas disfrutaba jugar a la pelota o a las muñecas,... y aún le gusta.



Si tú eres quien padece epilepsia, y eres adolescente o adulto, probablemente sepas que todas las viejas creencias no son correctas y probablemente tendrás muchas dudas sobre manejar, beber, casarte, trabajar, etc.



Este manual fue creado para ayudar y orientar a quien padece epilepsia y a su familia, así como para contestar algunas de las preguntas básicas que surgen acerca de la epilepsia.



La epilepsia no es una enfermedad es un síntoma de un desorden del cerebro, no es una enfermedad  mental, puesto que la mayor parte de las personas que la padecen son normales, en muchos casos es tratable o curable, se manifiesta por crisis y esta ocurre cuando un grupo de neuronas fallan en el encendido, es decir como un “corto circuito temporal” del cerebro.



Sus familiares pueden tener ideas erróneas de la epilepsia.  Ellos pueden sentir que es algo bochornoso, maligno, maléfico, vergonzoso, ocultárselo a sus amigos y conocidos; no lo dejan jugar ni realizar actividades normales, ni agitarse por temor a un ataque.  Hoy en día eso no es válido.  Su familiar se mantendrá aislado, solitario, triste, no puede valerse por sí mismo y Usted no desea esto para su familiar.  Por esta razón nos incumbe a los médicos hacer el diagnóstico oportuno, solicitar estudios idóneos e iniciar el tratamiento adecuado durante el tiempo que considere prudente.



Quizás la razón principal de realizar este III Curso de Epilepsia para Padres, Pacientes, y Maestros, es dar a conocer los avances recientes que la Epilepsia ha tenido en los últimos tiempos, en lo social, comunitario, farmacológico; su diagnóstico así como nuevos tratamientos médicos y quirúrgicos tanto en niños como en adultos.



La epilepsia es una condición neurológica que te hace susceptible a presentar crisis Una crisis es un cambio en la sensación, conciencia o conducta causada por una breve alteración eléctrica en el cerebro.

�



¿QUÉ ES LA EPILEPSIA?





Cuando algunas personas tiene tendencia a presentar crisis (convulsivas) puede decirs que presenta epilepsia.



Las crisis epilépticas son causadas por una descarga súbita e inusual de energía eléctrica             en el cerebro.  El movimiento, LAS sensaciones, el pensamiento, la memoria, la emoción y aún la vida por sí misma no podrían ser posibles si no fuera por esas minúsculas descargas de energía que mandan señales eléctricas de célula a célula. Algunas veces esas descargas son diferentes, y una crisis es el resultado visible.    



Cuando el disturbio eléctrico abarca todo el cerebro, la crisis es llamada generalizada. Cuando sólo una parte es afectada, se le llama crisis parcial.    Cuando el trastorno eléctrico inicia en una parte del   cerebro y después se extiende, se produce una crisis parcial generalizada.    





Crisis generalizadas           



Las crisis generalizadas tónico-clónicas (gran mal) afectan todos los músculos y funciones motoras del cuerpo.  Se pierde la conciencia, la persona cae, se endurece y empieza a sacudirse a medida que los músculos se tensan y se relajan de manera alternante. La respiración puede detenerse fugazmente y la piel puede ponerse morada. Después de un minuto o 2 la sacudida disminuye lentamente y se detiene; se inicia nuevamente la respiración normal  y lentamente se recupera la conciencia. Un término viejo para esta clase de crisis es el ataque.



Las crisis de ausencia son períodos cortos de mirada fija, en blanco, en los cuales la persona ignora su alrededor y no puede hacer algo por responder.



Se presenta frecuentemente en niños.    Inicia y termina de manera abrupta, durando solo unos pocos segundos.



Sin embargo, pueden presentarse muchas veces en el día, interrumpiendo la atención y concentración.  El niño puede detenerse de repente en plena conversación, tener la mirada fija por un momento, y después continuar sin darse cuenta que hubo un intervalo en su conversación.



Algunas veces el niño de pronto puede “quedarse en blanco, hacer movimientos con su boca o brazos durante la crisis.  A estas crisis anteriormente se les llamó petit  mal.



Las crisis atónicas producen una pérdida de tono muscular.  En algunos niños todo lo que sucede es una súbita caída de la cabeza; otros pueden caer al suelo. 

Ambos tipos de crisis pueden causar daño a la cara o a la cabeza y pude llegar a ser necesario usar un casco que lo proteja hasta que las crisis sean controladas.  A este tipo de crisis se les conoce como ataques de las caída.                 



En las crisis mioclónicas aparece una breve sacudida involuntaria de los músculos. Algunas ocasiones involucran todo el cuerpo a la vez y en otros solo la cara o los brazos. Puede ocurrir sólo una crisis o aparecer en grupo, derivando en una crisis tónico clónica. La epilepsia mioclónica juvenil que frecuentemente inicia en la adolescencia, produce crisis de sacudida que típicamente aparecen al despertar. A veces se vuelven convulsiones y a veces sólo son sacudidas musculares.



El espasmo infantil ocurre en bebés, usualmente inician antes de los seis meses de edad.  Puede repentinamente llevar sus rodillas hasta su estómago en una clase de movimiento de navaja, levantando los brazos al mismo tiempo. Si está sentado, su cabeza y brazos pueden caer hacia adelante como si estuviera saludando.



También se le llama crisis “'salam" porque parece que el bebé hiciera una reverencia.  Como los bebés se curvan hacia adelante y lloran al mismo tiempo, los espasmos infantiles pueden confundirse con cólicos.







Crisis Parciales



Las crisis parciales simples pueden causar sacudidas de una parte de¡ cuerpo, o distorsionar la percepción de las cosas que ve, escucha, saborea, huele o siente la persona que presenta la crisis.



El dolor estomacal puede ser una forma de crisis parcial simple, así como la náusea o sensación de pesadez en el estómago.



La conciencia no se afecta, la persona permanece despierta y consciente pero no puede controlar los movimientos producidos por la crisis.  La sensación inusual que siempre ocurre antes de iniciar la crisis se llama aura.  Actualmente el aura es el inicio de una crisis en el cerebro.



Las crisis parciales complejas modifican la conciencia y la persona no sabe lo que está haciendo durante la crisis.  Parece como si estuvieran en un sueño o en estado de trance y no pudieran hacer nada por seguir instrucciones.  Puede tocar su ropa, mover sus labios, o hacer movimientos al azar con sus brazos y piernas.  Puede caminar en círculo y levantarse y sentarse sin razón aparente.  Puede empezar a correr, gritar o murmurar cosas sin sentido.



La crisis en sí dura uno o dos minutos, pero la persona puede permanecer confusa y agitada por más tiempo.  Más tarde no recuerdan lo que pasó.



Algunas personas presentan sólo un tipo de crisis, pero es posible que se presenten diferentes tipos en una misma persona.



¿Qué hacer en caso de crisis?



No hay forma de detener la típica crisis tónico crónico generalizada, pero hay muchas cosas que pueden hacerse para disminuir su impacto.  Aquí te presentamos algunos -qué hacer- y -qué no hacer- para manejar este tipo de crisis:





Hacer:



Retirar objetos afilados.

Recordar que aunque parezca que la persona está sufriendo, no puede sentir dolor durante la crisis.

Recordar que si deja de respirar por algunos segundos o se vé pálido o azul, esto es parte de la crisis que ocurre por una disminución temporal de¡ oxígeno en la sangre.

Aflojar la ropa, especialmente a la altura de¡ cuello y limpiar la saliva alrededor de la boca.

Poner a la persona de lado en caso que vomite durante la crisis, para que su vía aérea este permeable.  No se va a "tragar la lengua."

Esto puede resultar difícil para los padres, pero puede ser de gran utilidad para el Doctor ya que difícilmente podrá observar la crisis en el consultorio.  Trate de observar (y sí es posible escríbalo) que sucede durante la crisis.  Cheque el reloj y anote cuando inicia y cuando recupera la conciencia, observe como se comporta.  Anote el día, la hora y la actividad que estaba realizando la persona justo antes de iniciar la crisis.





No hacer:



No trate de sacarlo de la crisis usando agua fría, cacheteándolo o sacudiéndolo.  Esto no funciona y puede ser dañino.

No trate de sujetarlo o detener sus movimientos de ninguna manera.  Puede de manera inconsciente manotear, lastimándose o lastimándolo.

No trate de darle medicina u otra sustancia durante la crisis.

No ponga nada duro en su boca para protegerlo de que se muerda la lengua o los labios.  A mucha gente con epilepsia se le han roto los dientes y se han tragado trozos de lápiz después de recibir esta clase de primeros auxilios.  Y no ponga sus dedos dentro de la boca, puesto que puede recibir severas mordeduras en sus dedos.



Si la crisis convulsiva dura más de 5 minutos, o si se presentan dos crisis seguidas sin recuperación de la conciencia, llama al médico o acude a un Hospital.



Existe una condición, la cual es llamada por los médicos estatus epiléptico, esto significa que las crisis no paran.  Esta es una de las raras emergencias asociadas con la epilepsia, y requiere tratamiento inmediato.



Es importante recordar que la persona no está consciente de lo que sucede durante la crisis, por lo que nunca se le debe de castigar o hacerlo sentir culpable por algo que haya hecho durante esta.  A menudo pueden perder el control de esfínteres durante la crisis, el uso de pañales puede salvar a la persona de situaciones embarazosas.



Cuando la crisis ha terminado, la persona necesita consuelo y que lo conforten.  Sabe que esperabas que el medicamento que toma fuera efectivo y puede sentir que te defraudó al tener otra crisis.  Tú puedes consolarlo y si se siente alerta mantenlo ocupado en algo que le guste.



Trata de no hacerle preguntas acerca de como se siente en ese momento.  Es natural que esté consternado, y si transmites tu ansiedad sobre las crisis, también se volverá ansioso y perderá la confianza en sí mismo.









ETIOLOGÍA





Conociendo lo que es la epilepsia y porque suceden las crisis, es difícil explicarse porque algunos niños la padecen y otros no, y porque en algunas personas su sistema eléctrico cerebral es propenso a alteraciones.



Si bien, muchas veces no se sabe porqué inicia la epilepsia, los científicos han descubierto algunas causas.



Una causa es el traumatismo craneoencefálico, el cuál puede ocurrir durante el nacimiento o bien al recibir un golpe severo en la cabeza durante la infancia.  Los accidentes automovilísticos frecuentemente provocan lesiones en el cerebro que dan como resultado una epilepsia.



Los tumores o enfermedades del cerebro como encefalitis o meningitis son la causa en algunos casos.



Incluso algunas enfermedades de la niñez como el sarampión pueden crear ciertas condiciones en el cerebro ya que incrementa su sensibilidad, y la "irritación" de las células cerebrales produce la crisis.



En muchos casos, quien padece retardo parálisis cerebral también tiene daño cerebral que produce crisis. Frecuentemente se asocia epilepsia con retardo mental o un deterioro progresivo,        esto usualmente no sucede y quien padece epilepsia tiene aproximadamente el mismo rango de habilidad mental que la población en general.  



Sin embargo, algunos tipos de epilepsia severa en edad temprana se asocian con         

algún grado de retardo mental.  Dentro de estos se encuentran los espasmos infantiles, algunos tipos de epilepsia mioclónica y síndrome y el síndrome de Lennox Gastaut.                            



Algunas enfermedades heredadas  incluyen la crisis entre sus síntomas.  La epilepsia por sí misma no se hereda, lo que se hereda es la predisposición a padecerla  por presentar un bajo "umbral de crisis."



Esto quiere decir que la gente con un bajo umbral, tiende a desarrollar crisis con menos irritación cerebral que las demás personas.



Si bien los científicos saben de muchas posibles causas para desarrollar epilepsia,   también es verdad que la causa exacta de la epilepsia en una persona, de manera indi vidual, no siempre puede encontrarse. Los médicos lo describen como epilepsia    ideopática, que significa causa desconocida.





TRATAMIENTO       





Antiepilépticos   



El Neurólogo trata la epilepsia usualmente  con medicamento, a los cuales se les llama anticonvulsivos o antiepilépticos, están prescritos como tabletas, jarabe, cápsulas o gotas. Los anticonvulsivos están diseñados para controlar las crisis, algunos controlan sólo uno a dos tipos de ellas. Otras tienen un amplio rango de efectividad.



En algunas personas el trabajo del medicamento es tan efectivo que no se presentan nuevas crisis mientras exista un nivel fijo de medicamento en la sangre. Cuando esto sucede el Neurólogo puede decir que la epilepsia está "controlada."



Si los medicamentos dejan de administrarse o se hace de manera irregular, el nivel en la sangre baja y no es suficiente para ser efectivo por lo que puede una crisis.



Esta es la razón de porqué es tan importante tomar el medicamento en la manera indicada, aunque no se hayan tenido crisis por un largo tiempo.



El no tener crisis quiere decir que el medicamento está funcionando, no ya no se necesite más. 



Algunas veces, después de un largo período de control con el medicamento, puede volver a aparecer la crisis.



Esto usualmente no significa que la epilepsia esté empeorando.  Esto sucede porque la constitución física de la persona  cambia conforme crece y el medicamento tiene que ser ajustado.



�Los siguientes son los principales medicamentos actualmente utilizados en el tratamiento de la epilepsia



 Carbamazepina (Tegretol)

Clonazepam (Rivotril)

Ethosuximida  (Zarontin)

Fenobarbital  (Sevenal)

Fenitoina (Epamín)

Primidona (Mysoline)                           

Ácido valproico (Depakene)

Lamotrigina (Lamictal)                            

Vigabatrina (Sabril)                           

Clobazam (Frisium)                             

Oxacarbazepina (Trileptal)           



          

Se están realizando investigaciones con nuevos antiepilépticos, así que esta lista puede aumentar en el futuro.  Otros medicamentos pueden ser utilizados si los antes mencionados no tienen efecto en una persona en especial. 





¿ Cómo hacer la selección del antiepiléptico?



La selección del antiepiléptico adecuado se hace en base al tipo de crisis y al síndrome epiléptico.



Si el paciente presenta crisis generalizadas, tipo ausencias, de primera intención se debe utilizar ethosuximida o ácido valpróico, si son crisis mioclónicas, atónicas, tónicas-clónicas, se debe utilizar de primera intención ácido valpróico,  posteriormente benzodiazepinas.



Sí el paciente presenta crisis parciales simples se debe de iniciar el tratamiento con    carbamazepina, si no hay respuesta  adecuada utilizar difenilhidantoína, ácido valpróico o fenobarbital.



Si son crisis parciales complejas se utilizar de primera intención carbamazepina, si no hay una respuesta adecuada cambiar a ácido valpróico, seguido de difenilhidantoína, fenobarbital ó primidona.                 





¿Cuánto tiempo?



Se ha visto, a través de estudios serios, con un tratamiento medicamentoso de 2 años, que el paciente puede estar libre de su epilepsia o curado.  Nunca debemos de eternizar los tratamientos, si no está funcionando el ler. medicamento que elegimos , se deberá cambiar a otro en un tiempo prudente (2-3 meses), no es conveniente utilizar 2 o más antiepilépticos, ya que los efectos colaterales pueden ser severos o no sabemos cuál de los medicamentos utilizados verdaderamente nos están surtiendo el efecto deseado, y además se ha visto, que el uso de 2 o más antiepilépticos no garantiza el buen control de su epilepsia, por lo que se recomienda utilizar un solo antiepiléptico para el mejor control de las crisis.



¿PRONÓSTICO?





Se conoce que aproximadamente el 5% de la población en general presentará una crisis y de éstas y un 50% no tendrá recurrencias y el otro 50% presentará una 2° crisis (Epilepsia).



En un 30% continuarán con epilepsia de estos 80% presentará epilepsia crónica y un 20% remitirá con tratamiento.



El 70% de las epilepsias remitirán con un tratamiento médico, de estas en un 30% recidivas y el 70% se suspenderá el tratamiento o se curaran.



Si una persona tiene dos o más años con su epilepsia controlada, el doctor puede decidir la reducción gradual del medicamento, quizá con la idea de llegar a suspenderlo totalmente.



Este procedimiento solo debe realizarse bajo supervisión médica, no intente hacerlo sólo.





Efectos colaterales                                            



Los efectos colaterales de un tratamiento  medicamentoso a largo plazo es la                preocupación más común.



Como todas las drogas, los antiepilépticos    producen efectos colaterales no deseables. Generalmente estos son moderados, algunos  aparecen sólo al inicio del tratamiento con   una nueva droga.                                               



Así como hay gente que tiene reacciones muy severas a la penicilina u otras sustancias, también existe la posibilidad de que alguna persona en especial tenga una fuerte reacción a un antiepiléptico.  





A continuación hacemos sugerencias  concernientes a los efectos colaterales:                    



Pregunte al doctor sobre los posibles efectos colaterales asociados con la medicina indicada y qué hará con estos.



Observe y comuníquele al doctor sobre algún episodio de náusea, irritabilidad, problemas de conducta, somnolencia, pérdida de cabello, respuestas torpes, erupciones en la piel, fiebre, úlceras en la  boca, moretones o sangrados bajo la piel, u otros cambios en la apariencia o conducta a partir del uso de un medicamento.



Si una persona que está tomando algún medicamento se vuelve extremadamente apático y se encuentra débil debe consultar al médico enseguida.



Asista a las citas puntualmente. Algunos medicamentos requieren de exámenes sanguíneos periódicos, por los que es importante para la salud.



No deje de tomar el medicamento por su propia decisión.  En ocasiones, descontinuar un medicamento de repente puede causar crisis potencialmente dañinas.



�Si está tomando fenitoína, debe tener especial cuidado con su dentadura.  La medicina puede causar hinchazón o crecimiento del tejido de la encía, por lo que es importante un cepillado regular y la visita al dentista para que elabore un programa de cuidado preventivo.

�



Efectos a largo plazo



Los médicos no pueden dar por seguro que los medicamentos utilizados en el tratamiento de la epilepsia están completamente libres de riesgo a largo plazo.



Lo que pueden decir es que se ha visto que la mayoría de las drogas utilizadas durante un largo período de tiempo (años) no han presentado efectos importantes.  Además las crisis por si solas son un riesgo, así que son mayores beneficios del medicamento que los riesgos.



Algunos efectos de los medicamentos son enlentecimiento, alteración en la coordinación, afección en la memoria, hiperactividad, cambios conductuales y emocionales.



Otro punto de preocupación es si el uso prolongado del medicamento estimular su abuso o dependencia; sin embargo, se ha observado que no sucede.





Cirugía



Si el medicamento no controla las crisis, y  se presentan efectos colaterales negativos,        

o	si las crisis interfieren seriamente con la calidad de vida de quien las padece, cirugía es otra opción.



El tratamiento quirúrgico está indicado para las crisis que inician en un área pequeña y definida del cerebro que puede ser extraída sin dañar otras funciones.                           





Existen tres tipos de operaciones que pueden realizarse de acuerdo a los síntomas  de la epilepsia:        



Lobectomías :



Se remueve la totalidad o parte de un ha visto un lóbulo del cerebro, en el cuál inician las crisis.  La más común es la lobectomía temporal.



Callosotomía:



Se cortan las conexiones entre un lado y otro del cerebro para prevenir crisis que inician en un lado y se generalizan al otro.     



Hemisferectomías:  

                                           

Se remueve todo o casi todo un lado cerebro, se practica en casos de daño cerebral severo y sólo en niños ya que su otra parte del cerebro puede tomar algunas de las funciones del lado que se extrajo.  

                              

Dieta        



En algunos casos se prescribe una. especial para tratar crisis de difícil control con medicamentos o para quienes son alérgicos a los antiepilépticos.



Se llama dieta cotogénica.  Es muy alta en grasas y muy  baja en carbohidratos, esto causa un cambio en la química corporal, que en algunas personas, detiene las crisis.



La dieta debe ser elaborada por un dietista y vigilada por el médico.  





Biofeedback



Hace pocos años, se propuso el uso del Biofeedback para controlar las crisis.



La idea era que el cerebro podía aprender  a producir cierta clase de ritmos eléctricos que podrían prevenir la crisis.



Esta práctica aún resulta controversial y no se ha visto un buen resultado en el control de crisis.



TU Y TU HIJO



¿Cómo te sientes?



Si eres como la mayoría de los padres de niños con epilepsia, estás preocupado por el futuro.  Puede asombrarte que tu vida familiar tenga que sufrir ajustes; tal ves no estés seguro de que tu hijo pueda con la escuela; y quizá estés indeciso en la conveniencia de disciplinar a tu hijo como a los demás miembros de tu familia. 



Te puede resultar difícil aceptar la palabra “epilepsia" y la idea de que tu hijo tenga esta condición particular molestarte por razones que te es difícil explicar.  Esto puede causarte tensiones familiares con tu esposo(a) y con otros miembros de tu familia.



También puede resultarte difícil hablar con tu Doctor sobre el problema de tu hijo y cuando lo haces, no puedes aceptar realmente lo que te está diciendo y piensas que puede haber algún error. Te puedes sentir enojado, deprimido, incapaz e incluso culpable. Te puede parecer que como su padre fallaste y caíste en un camino oscuro.



Un asunto mutuo.



Es posible que ambos padres se encuentren absortos en todo lo que concierne a las crisis de su hijo. Es importante que los hermanos también participen y se les ayude a entender y conocer tanto como sea posible el problema.  Deben estimularlos a preguntar porque pueden tener toda clase de temores y mala información que puedes corregir.



En muchas familias, la madre se vuelve la persona más cercana a esta situación.  Frecuentemente, ella es quien visita al Doctor, se reúne con la maestra o asiste a pláticas.  Como ella aprende más sobre la epilepsia, le resulta más fácil aceptar la idea de tener un niño con epilepsia.



Sin embargo, el padre, que no ha tenido estas experiencias, puede conservar aún muchos de los sentimientos y preocupaciones mencionados anteriormente, lo que lleva a una resistencia en aceptar que su hijo realmente padece epilepsia.  Esto puede llevar a peleas y tensión entre los padres.



Los niños rápidamente captan la tensión entre los padres y pueden aprender a manipular estas diferencias.



Pero si ambos padres contribuyen de igual manera en el progreso social y médico de su hijo, le darán un apoyo adicional y harán que todos en la familia se comporten de la misma manera.





Tú y el Doctor





El doctor sabe que en el primer momento en que da el diagnóstico, la palabra “epilepsia" permanece en la mente de los padres bloqueándolos para entender la mayor parte de la explicación subsecuente.  También sabe que la epilepsia es una condición que causa muchos temores en la gente, y que una información adecuada a los padres es su mejor aliado para su manejo.



Siempre resulta una buena idea sentarse una noche antes de visitar al doctor y escribir  todas las dudas.  Aprenderás mucho sobre la epilepsia y desaparecerán tus temores.



La idea anterior justamente describe la fórmula para una buena relación entre padres y médico.  Desafortunadamente no siempre es así  y no es difícil entender el porque. los padres desean desesperadamente que las crisis de sus hijos estén completamente controladas; esperan que los médicos hagan milagros y pueden sentir que el doctor no está haciendo lo suficiente por producir uno.



Desafortunadamente, no es posible una cura para la epilepsia con el momento actual del conocimiento, sólo pueden controlarse.  La naturaleza de la epilepsia y el organismo de cada persona condiciona a que el Doctor requiera probar durante un período de tiempo diferentes medicamentos o combinaciones de estos en un esfuerzo por controlar las crisis. Durante este período, pueden sentir que el doctor no sabe lo que hace y que está experimentando con su hijo.



Lo que sucede, en la mayoría de los casos es que el Doctor está intentando descubrir el balance correcto en su tratamiento, esta tratando de encontrar el tipo de medicamento v la dosis específica para esa persona en particular.  Algunas formas de epilepsia -Lennox Gastaut- son de difícil control y pueden no ceder a los medicamentos usuales.



¿Y si los padres continúan sintiendo falta  de confianza hacia el médico?.  Si han hecho esfuerzos continuos por comunicar sus dudas y sentimientos y están convencidos deque su hijo no está recibiendo la atención adecuada, entonces deben de buscar con toda libertad la ayuda de otro médico





El doctor especializado en epilepsia y otros trastornos del cerebro es el Neurólogo.





El medicamento                                    

       



Cuando el neurólogo prescriba el medicamento de tu hijo, pregúntale si debe                 tomarlo antes, con o después de la comida   y elabora un sistema para que siempre se

tome el medicamento en un mismo horario. 



Si tu hijo asiste a la escuela y tiene que tomar el medicamento durante el día, ponte de acuerdo con la maestra o con la enfermera.   





No es el único hijo



Cuando un miembro de la familia está enfermo, es una tendencia natural de los padres darle atención extra hasta que se encuentre bien.  Desafortunadamente, la atención excesiva durante un largo período de tiempo puede retardar el proceso madurez y hacer sentir soledad y olvido en los otros miembros de la familia.



 El niño con epilepsia debe tener las mismas responsabilidades, cuidados y privilegios que los otros miembros de la familia. 



Platica con tus otros hijos sobre la epilepsia.  Pueden sentirse apenados de tener un hermano epiléptico o tener miedo de les suceda lo mismo; resuelve sus dudas y dedícales un tiempo especial para atenderlos.



Novuelvas a los hermanos en cuidadores del niño con epilepsia .





¿Cómo contarlo a la familia y amigos?  



Primero que nada, tu hijo debe saber que tiene epilepsia, explícale de acuerdo a su edad qué le ocurre y que el doctor le está dando medicina para ayudarlo.



Explícalo a la familia y amigos los aspectos básicos de la epilepsia.



Frecuentemente se observan diferentes actitudes hacia epilepsia entre los miembros más viejos y los más jóvenes de la familia.



Es común que la gente mayor vea la gente mayor vea la epilepsia como un signo de enfermedad mental, retraso mental, culpa de alguien o una posesión espiritual y hasta quizá piense que es contagioso.  Probablemente te hablarán de viejas creencias y te darán extraños remedios.  Tómalo con calma y enséñale lo que has aprendido sobre la epilepsia.



Explícale tranquilamente que afortunadamente la ciencia ha avanzado y ha descubierto que lo que piensan no es correcto.  Dile que no sientes que tu hijo sea diferente de los otros y que no necesita sobreprotección.



Piensa en tu familia, amigos y comunidad como tu propio proyecto para cambiar actitudes hacia la epilepsia.  Recuerda, tu sabes mucho más que ellos y tienes la oportunidad de ayudarlos a estar mejor informados.  De esta manera tu puedes ayudar a crear para tu hijo y otros niños como él una atmósfera de comprensión y aceptación de la epilepsia.





Tu hijo en la escuela



Aparte de las relaciones familiares, las experiencias dentro de la escuela son de gran importancia para su desarrollo futuro.



Como padre debes ayudar a crear un ambiente de aceptación en la escuela de tu hijo.  Reúnete con la maestra de tu hijo antes de iniciar cada año escolar y coméntale cómo afecta la epilepsia a tu hijo, qué hacer en caso de una crisis y pide su apoyo para vigilar la torna correcta de medicamento.



Ocasionalmente, algún directivo de la escuela puede resistirse a aceptar un niño con epilepsia a menos de que sus crisis estén controladas.  Sin embargo, tal acción no es legal y puedes exigir que tu hijo sea aceptado a pesar de sus crisis.  Por otro lado, otras escuelas pueden admitirlo y ubicarlo en un salón de educación especial; si el niño no requiere este tipo de educación puedes exigir que lo reubiquen en el salón de clases regulares.



Cuando las crisis de los niños están bien controladas, los padres pueden caer en la tentación de comentario en la escuela.  La mayoría de los expertos y todos los maestros, lo consideran como un error.  No sólo podría presentar una crisis y provocar un tumulto en la escuela, sino que el niño puede aprender que la epilepsia es algo que tiene que esconder y que lo avergüenza.  Y tú no quieres eso.













DE ADOLESCENTE A ADULTO ES PARTE DE TU VIDA





La Epilepsia es lo que tienes, no lo que eres.  Tu no eres epiléptico, eres una persona con epilepsia.  La epilepsia es parte de tu vida.



El tener de la epilepsia no te hace diferente de otra persona, excepto por- los breves períodos que duran tus crisis, tu te ves, platicas y actúas como cualquier otra persona y probablemente puedes vivir, trabajar y funcionar en el mundo como los demás. 



Sin embargo, existen algunas actividades. de la vida en las cuales quien padecen epilepsia puede tener dificultades especiales. Conociendo más de ella puede resultar más fácil hacerles frente.





Entendiendo tus sentimiento





La epilepsia no es una enfermedad mental.  Es una alteración en el funcionamiento cerebral.  Sin embargo, como el cerebro controla todas las actividades, cuando hay cambios en su sistema funcional pueden  verse afectadas algunas reacciones, el estado de ánimo y otras funciones cerebrales de manera sutil.



Los siguientes efectos no son experimentados por todos los que padecen epilepsia. Hablamos de algunos de ellos para que quien los esté experimentando pueda hacerles frente de la mejor manera posible.





Depresión



Por razones que no podemos comprender totalmente, la gente que padece crisis tiende a tener un riesgo más alto de sufrir depresión que las demás personas.



Seguramente, todos hemos estado deprimidos en algún momento cuando las cosas en nuestra vida no van bien, pero el sentirse deprimido o excesivamente cansado todo el tiempo puede ser parte de un problema más serio.













Algunos signos de depresión son:



Sentirse cansado todo el tiempo, desalentado, desinteresado, como si nada valiera la pena, dormir poco o mucho, dificultades para concentrarse y terminar una actividad y cambios inesperados en el apetito y peso.



Si sientes que esto te está pasando, pide ayuda ahora mismo.  Cuéntaselo a tu médico; es posible que tu medicamento lo esté provocando y algunas veces el cambiarlo es la solución.  Otra forma de superar estos sentimientos es asistir a un grupo de autoayuda de gente que padece epilepsia con quien puedes compartir tus experiencias.  Esto te hará sentir mejor; sin embrago, también es recomendable asistir con el especialista que pueda orientarte al respecto.



La depresión puede ser un problema muy serio, pero una vez que es detectada y tratada adecuadamente, terminas con una de las más grandes barreras (más que la epilepsia por sí misma) para vivir de manera normal.





Cambio en el estado de ánimo



Algunas personas con epilepsia experimentan diferentes cambios de estado de ánimo, quizá a causa de una breve crisis en la parte del cerebro que controla las emociones, o quizá causado por el medicamento que está tomando.

De pronto, sin razón aparente, una persona puede tener sentimientos de miedo, irritación, cólera, cansancio o sólo una sensación de aprensión o presentimiento.



Si estos cambios están directamente relacionados a las crisis, pueden ocurrir justo antes de que se presente, aunque algunas veces sólo se presentan y se van.



Si están relacionados con el medicamento, pueden presentarse durante el tiempo en que lo estás tomando, o estar durante todo el tiempo.



Si esto te está sucediendo, háblalo con tu doctor.  Tal vez un cambio o ajuste de dosis del medicamento sea la solución.





Ayudando a la memoria



Algunas personas tienen dificultad para recordar cosas que pasaron recientemente, o para recordar una secuencia de eventos o acciones.



Esto puede ser debido a la epilepsia por sí misma.  Puede deberse al medicamento. 0 puede ser que la zona del cerebro en que aparecen las crisis sea la encargada de la atención y la memoria.





Si tienes problemas de memoria, antes que nada ve con tu doctor para que determine el puede hacer algo para mejorarla. Después, tu puedes implementar algunas estrategias que te ayuden a mejorar el problema, estas son algunas sugerencias:



Has una lista de cosas que tengas que hacer cada día y velas tachando conforme las vayas realizando.



Siempre ten lápiz y papel cerca del teléfono para que anotes quien llamó y el mensaje o la actividad que tienes que realizar con esa persona.



Lleva una agenda y anota tus compromisos y actividades que quieras planear.



 Toma notas en tu trabajo.  No hagas caso de lo que los demás dicen, tu no tienes  que explicar, sólo debes ser eficiente.



Saca tu medida antes de la hora y separa  cada dosis diaria para que no olvides si ya la tomaste.  Puedes usar un pastillero.



Si alguien te está enseñando algo nuevo en la casa o en el trabajo, has pequeñas  notas de todos los pasos.  De esta manera,  si olvidas algo puedes realizar el trabajo sólo, sin tener que pedir una nueva explicación.       



También puedes llevar una pequeña  grabadora y grabar cosas que quieras recordar. 









Conociendo los desencadenantes de tus crisis  





Mucha gente puede no tener un desencadenante especial, mientras que otros son capaces de reconocer las actividades o cosas que pueden desencadenarles una crisis.



También guarda en tu mente que no sólo porque un evento sucedió durante el mismo tiempo que la crisis significa que este sea la causa.



Generalmente la causa más frecuente de una crisis inesperada es dejar de tomar el medicamento prescrito.  Este es el desencadenante más común.



También, dormir poco es una causa común que incrementa la frecuencia de la crisis, así como alguna enfermedad y la  fiebre.  También pueden provocar crisis el uso excesivo del alcohol.



Ocasionalmente, algunas personas sienten que algún tipo de comida contiene algunas sustancias que les provocan crisis.  Sin embargo, no existe alguna evidencia de que cada alguna sustancia de la comida provoque esta reacción, pero si tu estás seguro de que te provoca algún efecto, es mejor que lo evites.



Un estrés excesivo puede afectar a algunas personas.  Tu puedes intentar reducir tu nivel estrés y aprender técnicas de relajación. Compra algún libro sobre relajación y practica.



Otras personas son especialmente sensibles a patrones de luz intermitente como la luz solar, la televisión o el monitor de la computadora.  Puedes usar lentes de sol polarizados, sentarte detrás de la TV o la computadora y cubrirte un ojo cuando te acerques tomando descansos.



Los flashes de luz pueden desencadenar crisis en algunas personas, esto puede  descubrirse durante un encefalograma. 



Ocasionalmente los juegos de video, especialmente los que tienen luces parpadeantes, pueden desencadenar crisis. 





Asunto de mujeres

                                      

Algunas mujeres con epilepsia observan. que sus crisis son más frecuentes durante su ciclo menstrual. 



Otras notan cambios en sus crisis durante los períodos de cambio hormonal como la pubertad, el embarazo o la menopausia.  Si tu notas este tipo de cambio, haz una gráfica  una gráfica de tus crisis y tu ciclo menstrual y muéstralo  a tu médico.

















¿CÓMO PLANEAR MI VIDA?





Sueño 



En la mayoría de los casos la gente con epilepsia necesitan el mismo promedio de sueño que todo mundo, generalmente no es necesario tomar siestas ni irse más temprano

a la cama.    



Sin embargo, tener todas las noches sesiones de estudio, una serie de desveladas o dormir poco, aumenta el riesgo de tener crisis en la mayoría de las personas epilepsia.  Esta es la razón por la que los doctores, al sospechar la existencia de epilepsia, piden que la persona se desvele antes de un encefalograma.  





Alcohol   



Hay dos cosas que deben considerarse cuando se hace la pregunta acerca del uso del alcohol y la epilepsia.  Una es el efecto que el alcohol puede tener sobre el medicamento y otra es si el alcohol por si mismo causa la crisis.



Cierta cantidad de alcohol puede ser dañina cuando se mezcla con medicamentos de tipo sedante como el fenobarbital. Grandes cantidades de alcohol aumentan el riesgo de tener una crisis y pueden causarla. Algunos alcohólicos, auque no tienen epilepsia, llegan a tener crisis durante el periodo de desintoxicación.



En una reunión social hay quien toma una o dos copas durante la noche y no tiene ningún efecto, pero hay otros a quienes sí les afecta.



Platica con tu doctor cómo reacciona tu medicamento con cerveza, vino o licor fuerte y decidan juntos si puedes tomar alcohol, que tipo y la cantidad.





Drogas





Nadie debe usar drogas ilegales, pero es particularmente imprudente usarlas si tienes epilepsia.  Las drogas afectan el sistema nervioso, y si ya tienes una alteración de este y las usas estás buscando un problema más serio.



Las drogas pueden interactuar con tu medicamento y causar crisis, además de tener impurezas no sabemos el tipo de sustancias que le mezclan.  Esto incrementa el riesgo de tener una crisis.  Es bien conocido que algunos tipos de drogas callejeras, especialmente la cocaína, el crack, PCP y speed, causan crisis aún en las personas que no padecen epilepsia. Y deben ser consideradas especialmente peligrosas si tu presentas epilepsia.







Deportes





Una vida activa es una excelente medicina para las personas con epilepsia.  Si observas que el cansancio físico o el exceso de calor desencadena tus crisis, puedes evitar hacer ejercicio cuando haga mucho calor y descansar cuando sientas que lo necesitas.  Pero si eres como la mayoría de la gente con epilepsia, debes ver el ejercicio como algo saludable y positivo para ti.



Practicar deporte te hace sentir bien, disminuye la depresión y ayuda a controlar tu peso, sin embargo, es necesario tomar algunas precauciones en determinadas actividades.





Nadar y deportes acuáticos





Nadar es un excelente ejercicio, sin embrago el agua puede ser un peligro para todos, y en especial para la gente con crisis.  Si pierdes la conciencia en el agua puedes ahogarte.



Revisa tu control de crisis con el doctor para ver si este deporte es apropiado para ti en este momento de tu tratamiento.  Si tu sigues teniendo crisis no debes nadar a menos que un salvavidas o un amigo, que sea buen nadador, este cerca de ti por si necesitas ayuda.  Nadie, tenga o no epilepsia, debería nadar solo.  Los chalecos salvavidas son una opción para cuando nadas en el mar, ríos o lagos en donde el agua no es tan clara como la de la alberca.





Escalar montañas





La altitud es un riesgo potencial para quien padece epilepsia.  No es sólo el riesgo de caerte si tienes una crisis, la reducción de oxígeno y los cambios atmosféricos que se presentan en las elevaciones de algunos tipos de montañas también pueden incrementar el riesgo de que tengas una crisis.



Esto no quiere decir que alguien con un excelente control de sus crisis no pueda escalar montañas.  Pero al hacerlo debe planear cuidadosamente las precauciones que debe tomar y no tomar ningún riesgo que afecte su bienestar ni el de sus compañeros.



Las mismas consideraciones se aplican a deportes como esquiar, planear, bucear, salto de paracaídas, etc.  La participación en estas actividades debe ser decidida de manera indi�vidual consultando al médico, y después de considerar cuidadosamente los riesgos que implica.







Deportes de contacto





Si quieres participar en deportes de contacto como fútbol americano, debes considerar los riesgos de recibir un golpe en la cabeza.  Si jugar deportes de contacto es muy importante en tu vida, discútelo con tu doctor.





Noviazgo y Matrimonio





Hombres y mujeres con epilepsia pueden casarse y tener hijos como cualquier otra persona.  Sin embargo, el hombre con epilepsia puede tener un promedio de reproducción más lento, y algunos reportan disminución en su energía sexual.



Si eres un hombre con epilepsia y notas que tienes problemas con la disminución de tu energía sexual o al tener relaciones sexuales, acude al doctor, tal vez el cambio de medicamento te ayude.



Hombres y mujeres se preocupan porque la actividad sexual por sí misma provoque la crisis.  Las investigaciones realizadas no apoyan esta opinión excepto en casos extremadamente raros.



Relaciones más cercanas usualmente plantean otra pregunta: ¿en qué momento tengo que explicar que tengo epilepsia?.  Por supuesto que no es correcto dar una respuesta para todos, pero en general, revelar el hecho de tener epilepsia crea una mínima dificultad cuando esto sucede después de haber tenido la oportunidad de conocerse a través de varias citas.



Por supuesto si tu tienes frecuentemente crisis, desearás contarlo lo más pronto posible a tus amigos para que sepan que sucede y que hacer si llegas a tener una cri�sis.



Aunque al principio puede resultar difícil hablar de tu epilepsia con otra gente, esto se volverá más sencillo con la práctica, irás construyendo tu confianza y sentimientos de bienestar y te sentirás más y más cómodo con lo que estás diciendo y cómo lo estás diciendo.



Otra preocupación es si sus hijos heredarán la epilepsia.  Existe un factor genético definitivo en algunos tipos de epilepsia, pero no significa que toda epilepsia sea directamente heredada.



En general existe un ligero riesgo de epilepsia en un niño cuando uno de los pa�dres es epiléptico (3% vs.1%). Este riesgo incrementa cuando ambos padres lo padecen.  Aún así, hay una gran posibilidad de que la epilepsia no se presente en tus hijos.





Embarazo



Todas las mujeres que se embarazan corren un 2% de riesgo de tener un bebe con un defecto de nacimiento.  Como otras mujeres, la gran mayoría de mujeres con epilepsia, dan a luz niños sanos y normales.  Sin embargo, el riesgo de defectos de nacimiento es 2 o 3 veces más alto que el promedio, este es de 4 a 6 %. La razón para este aumento en el porcentaje no es muy clara.  Esto puede ser efecto de los antiepilépticos en gente susceptible.  Puede ser que la epilepsia en sí esté afectando el desarrollo fetal.



Todo el tiempo se está generando nueva información al respecto.  Sabemos que existe un alto riesgo si una mujer toma demasiados antiepilépticos en dosis muy altas.  Como los defectos de nacimiento se desarrollan en las primeras semanas de embarazo, es importante discutir este asunto con tu médico antes de que te embaraces.



Esto dará la oportunidad de que el médico revise tu tratamiento, discuta los posibles riesgos contigo y te prescriba vitaminas y ácido fólico para reducir el riesgo de algunos defectos de nacimiento.  Si tienes buen con�trol de tus crisis pueden considerar ajustar la dosis antes de embarazarse.



¿El embarazo tiene algún impacto por sí mismo?.  Algunas mujeres tienen más crisis que lo usual durante su embarazo, algunas tienen menos y otras observan que no existe ningún cambio.



Las mujeres que se enteran de que se embarazaron mientras estaban tomando el medicamento no deben alarmarse ni dejar abruptamente de tomarlo.  Pueden provocar crisis severas, que no se detengan y dañarse ella y el bebé.



En la mayoría de los casos el doctor no aconseja dejar el medicamento durante el embarazo.  Es necesario prevenir crisis que pudieran lastimar a la madre o al bebé.



Es una cuestión importante que concierne a las mujeres jóvenes que desean tener hijos.  Pero también es importante recordar que más del 90% de la mujeres con epilepsia dan a luz niños normales y sanos.





Control de la natalidad





La mayoría de las mujeres con epilepsia pueden usar los métodos conocidos para el control de la natalidad.



Sin embargo, algunas mujeres pueden notar diferencias en sus crisis cuando están tomando píldoras anticonceptivas, si sucede acude al doctor para ver si otro tipo de con�trol puede ayudar.



Siempre que algún médico te prescriba píldoras anticonceptivas dile que padeces epilepsia y que estas tomando medicamento.  Es importante porque algunos antiepilépticos pueden interactuar con las hormonas de tu anticonceptivo haciéndolos menos efectivos.  Si el doctor lo sabe antes de recetar, te prescribirá una píldora con un nivel hormo�nal que pueda ser efectivo a pesar de los efectos de tu antiepiléptico.
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