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1. RESUMEN

La epilepsia es la enfermedad neuroldgica cronica mas comun, ademas tiene un alto
porcentaje de gasto sanitario anual. En Espafa, cerca de 400.000 personas padecen
dicha enfermedad. Los factores desencadenantes no se conocen con exactitud, pero se
sabe que los factores hereditarios, la hipoxia perinatal y los traumatismos craneo-
encefélicos se encuentran entre las causas mas frecuentes. De todos los pacientes
enfermos de epilepsia, un alto porcentaje llevan una vida normal, pero existen enfermos
cuya calidad de vida es inferior a la de la poblacion en general. Es por esto que el
equipo de enfermeria tiene la obligacion de trabajar con estas personas para fomentar
su calidad de vida a través de la educacion sanitaria. Con la ayuda del personal
sanitario, estos pacientes lograran aumentar su autoestima y su capacidad de resolucién
de problemas. Para lograr este reto, los programas de educacion para la salud tienen un

papel fundamental para los pacientes y sus familiares.
Palabras clave: Epilepsia, calidad de vida, equipo de enfermeria, educacion sanitaria.
SUMMARY OR ABSTRACT

Epilepsy is the most common neurological chronic disease and causes a high percentage
of sanitary expense. In Spain, around 400.000 persons suffer this disease. The trigger
factors are not known with precision but it is believed that the hereditary factors,
perinatal hypoxia and cranium-encephalic traumatism are between the most frequents
reasons. Of all the patients sick from epilepsy a high percentage. They have a normal
life, but there are patients whose quality of life is lower than that of the general
population. It’s for that the nursery team has an obligation to work with these people to
foment their quality of life through health education. With the help of the sanitary staff,
these patients will get to increase his self-esteem and his ability to solve problems. To
achieve this challenge, programs of health education must have a essential role for the

patients and their relatives.

Key words: Epilepsy, quality of life, nursery team, health education.
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2. INTRODUCCION. JUSTIFICACION

La epilepsia o también Ilamada enfermedad de los 1000 nombres es una de las
enfermedades neuroldgicas mas estudiadas a lo largo de toda la historia. Los griegos
pensaban que las convulsiones estaban provocadas por dioses, puesto que solo ellos
podian ser capaces de producir esas manifestaciones en una persona y devolverles de
nuevo a la vida, aparentemente con pocas consecuencias. Por lo que en esta época
recibia el nombre de enfermedad sagrada o divina. Sin embargo Hipdcrates y sus
discipulos descartaban que pudiera deberse a algo divino por lo que recibe el nombre de
Gran Enfermedad. Hipocrates fue una de las personas que describié de manera correcta
el origen de la epilepsia. En su afan por separar la supersticion de la epilepsia la declar6
como una enfermedad natural que provenia del cerebro (1,2).

Mas tarde, se pens6d que las crisis se debian a que el maligno poseia a quien las
padeciese, por lo que eran considerados intocables. Hasta finales de la Edad Antigua se

desarrollaron diversas hipétesis sobre la influencia de la luna en la epilepsia.

En la Edad Media se pensaba que los demonios y espiritus poseian a las personas que
padecian las convulsiones. En el afio 642 se produce la bifurcacion de la medicina
debido a la invasion de Alejandria. En la parte occidental, que correspondia a la

propagacion de la religion cristiana, seguian predominando las creencias demoniacas.

Segun pasa la historia y a lo largo de toda la Edad Moderna se acentdan las creencias

medievales (1).

No es hasta el siglo XIX, que se empieza a estudiar el cerebro y se comienza a
considerar la epilepsia como un fendmeno natural. Es por esto que se prueban todo tipo
de procedimientos para evitar las crisis, asi se realizaban sangrias, amputaciones,

trepanaciones...etc (2).

En 1979 se crea La Liga Central Contra la Epilepsia. Fundacion sin animo de lucro que
propondra las clasificaciones de las crisis epilépticas y que hoy en dia siguen siendo

examinadas para obtener una mayor calidad en dicha clasificacion (3).

Por otro lado hay que hablar sobre la incidencia y prevalencia y efectivamente la

epilepsia es una de las enfermedades neurolégicas mas frecuentes (4). Las
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investigaciones muestran en general una incidencia de entre 20 y 70 casos por cada
100.000 personas (5).

Estudios recientes han podido estimar que en Esparia existen unos 400.000 pacientes
con esta enfermedad, es decir una relacion de 8 enfermos por cada 1000 personas.
Ademas la incidencia anual de epilepsia es de 31 a 57 casos nuevos por cada 100.000,

siendo superior en nifios de entre 6 y 14 afios, adolescentes y ancianos.

Es importante destacar que alrededor de un 80% de los enfermos con epilepsia se
controla bien con la medicacion durante dos afios tras el diagnostico, pero el tanto por
ciento restante de los pacientes con epilepsia son dificiles de controlar, llegando en

ocasiones a la cirugia.

Muchos estudios hablan de una prevalencia relativamente superior en varones. Ademas
en la Encuesta Nacional de Salud, realizada en 2005, solo se encuentra un dato
significativo en menores de 16 afios, de los cuales un 2,1 % ha padecido epilepsia en los
ultimos 12 meses. El grupo de edad con méas porcentaje de epilepsia son los varones

entre 10 y 15 afios y las mujeres entre 5 y 9 afios (6).

A menudo los aspectos psicosociales se encuentran afectados. La baja autoestima y la
dificultad resolutiva ponen en grave riesgo las relaciones sociales de los pacientes.
Como también es cierto que la sobreproteccién de las familias y la inquietud de los mas
cercanos son factores relacionados con los problemas del paciente. Es por esto, que los
programas de educacién deben ser un camino que guie a estas personas para lograr una

calidad de vida 6ptima.

Justificacion
Para mejorar la calidad de vida de estas personas se ha de interactuar con ellos

relacionando los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales.

Por ello que la eleccion de este tema se basa en que es un campo poco explotado. Se
intentara reducir el indice de morbi-mortalidad en estos pacientes, en especial el de los
nifios, pero cuando me planteé este tema como TFG hice una reflexion que consistia en:
“Alargar la vida de estas personas, aumentando la calidad de ésta”. Con este proyecto,
pretendo conseguir una calidad de vida optima de acuerdo a las posibilidades de cada

persona de forma individual.
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3. OBJETIVOS
A continuacion se describen los objetivos que se pretenden conseguir al finalizar la
realizacion del Trabajo de Fin de Grado (TFG); éstos tienen como fin ultimo mejorar la

calidad de vida de estas personas.

3.1.Principales:

e Plantear las bases de un programa de salud sobre la calidad de vida de personas
epilépticas.
e Elaborar un conjunto de recomendaciones basicas dedicadas a la mejora de la

calidad de vida de las personas epilépticas.

3.2.Secundarios:

e Conocer la definicion, la etiologia y las manifestaciones de una crisis convulsiva
y una crisis epiléptica y ser capaces de diferenciarlas.

e Comprender los sindromes epilépticos o epilepsia asociadas a cada edad
pediéatrica.

e Representar lo aprendido a través de un caso clinico.

e Obtener un plan de cuidados de enfermeria adecuado al paciente que menciona

el caso clinico.
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4. NOCIONES SOBRE CONVULSIONES Y EPILEPSIA

4.1.Convulsiones

4.1.1. Definicion de convulsiones

Se define como un fendmeno paroxistico producido por descargas anormales,

excesivas e hipersincronicas de un grupo de neuronas del Sistema Nervioso

Central que se manifiestan como una alteracion subita y transitoria del

funcionamiento cerebral, pudiendo encontrarse o no alteraciones de conciencia,

motrices o autondémicas (7).

4.1.2. Etiologia de las convulsiones

Podemos decir que las causas fisiopatoldgicas pueden dividirse en cuatro grupos:

Puede deberse a una alteracion metabdlica, tales como una hipoglucemia,
una insuficiencia renal o una hipoxia. Esta alteracién provoca un aumento
de la despolarizacion neuronal que produce una hipersincronizacion
neuronal y se manifiesta en forma de convulsion

También es cierto que la hiperestimulacién emocional, ambiental o
terapéutica puede provocar convulsiones ya que produce anomalias en el
sistema reticular que provoca una hiperexcitacién neuronal. Una alteracién
nutritiva que provoque un déficit de piridoxina también producird una
hiperexcitacion neuronal.

El mismo mecanismo produce una intoxicacion por fa&rmacos o abuso de
drogas o alcohol.

Por dltimo nos encontramos con los agentes bioldgicos, con los
traumatismos craneales y con la destruccion del tejido cerebral. Y es que
una infeccion por meningitis, un accidente cerebro vascular o un tumor
cerebral, pueden producir lesiones en las células de glia, provocando asi la

hiperexcitacion neuronal y consecuentemente aparecer la convulsion (8).

Las crisis convulsivas febriles son las mas frecuentes, ya que entre el 3y el 5% de

los nifios, presentan, al menos en una ocasion, convulsiones durante los procesos

infecciosos relacionados con la elevacion de la temperatura. La mayoria de estas

se observan en procesos febriles extracraneales.
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Estas se definen como crisis convulsivas generalizadas, de duracion inferior a 15
minutos, Unica durante el episodio febril agudo, que se presenta en un nifio de 6
meses a 5 afios, y no tiene una alteracion neuroldgica previa ni trastorno

metabolico significativo.

Puede empezar con contraccion muscular en ambos lados del cuerpo, con
sacudidas ritmicas de las extremidades. El nifio puede llorar o gemir. Si el nifio
estd de pie se caera al suelo y es posible que se produzca una relajacion de
esfinteres, vomitos o que se muerda la lengua. Algunas veces puede observarse

que el nifio realiza apneas o incluso deja de respirar.

El tratamiento es evitar que el nifio se haga dafio. No se movera al nifio a no ser
gue pueda hacerse dafio. No se intentard meter nada en la boca y en caso de

vomito se colocara en decubito lateral izquierdo.

Se intentaré por todos los medios alejar al nifio del foco provocador, en este caso
la hipertermia con antitérmicos por via rectal y pafios empapados de agua
templada en frente, cuello y axilas (9, 10, 11, 12, 13, 14).

4.1.3. Manifestaciones de las convulsiones

De forma generalizada, encontramos dos tipos de convulsiones segin sus
manifestaciones.
e Convulsiones tonicas: cuando el paciente presenta este tipo observaremos que
aparecen en él manifestaciones como rigidez, hipertonia, incontinencia, cianosis
y extremidades arqueadas o lo que es lo mismo epistotonos, ademéas de
trastornos bruscos y transitorios psicoldgicos y de la conciencia.
e Convulsiones tonico-clonicas: si tenemos un paciente con este tipo de
convulsiones veremos que ademas de todas las manifestaciones anteriores, las
extremidades emitirdn sacudidas de flexion y extension y podra aparecer

sialorrea (8).
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4.2. Epilepsia o Sindrome epiléptico
4.2.1. Definicion de epilepsia

Sindrome cerebral cronico que describe un trastorno en el que la persona que lo
padece tiene fendmenos paroxisticos recurrentes y espontaneos debido a una
actividad cerebral anormal y excesiva.

Tiene manifestaciones variables y etiologia diversa, segun el area de la corteza
cerebral que esté afectada, pudiendo ocasionar convulsiones focales,
generalizadas o ausencias en casos de predisposicion genética.

Uno de los criterios para el diagnostico de epilepsia es que el paciente haya
sufrido dos 0 més convulsiones no provocadas (8).

De lo expuesto hasta aqui, deberia quedar claro que crisis convulsiva no es
sinénimo de epilepsia o sindrome epiléptico.

Y es importante diferenciar una epilepsia de una crisis convulsiva ya que en el
primer caso se pautara un tratamiento especifico a largo plazo y en el segundo

caso se tratara de modo puntual con antiepilépticos, si es que fuera necesario (15).

4.2.2. Etiologia de la epilepsia

La aparicion de una crisis epiléptica se da por impulsos electroquimicos
presinaptico inestables, que pueden deberse a:

e Malformaciones congénitas de origen genético o debido a un tejido
encefélico inmaduro.

e Trastornos metabdlicos congénitos o trastornos cromosémicos.

e Tumor que comprime masa encefalica.

e Accidentes cerebrovasculares, o traumatismo craneoencefalico (incluida la
falta de oxigeno) debido a un accidente antes, durante o después del
nacimiento, o posteriormente durante la nifiez.

e Enfermedades infecciosas como la meningitis o encefalitis.

e Destellos luminosos estroboscdpicos.

e Consumo excesivo de alcohol y exposicion continua a toxicos.

e Enfermedades degenerativas del sistema nervioso central.

e Falso diagndstico médico y retirada del antiepiléptico.
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En los nifios, més de la mitad de los casos de epilepsia son idiopéticos. Y en otra
gran parte de ellos existen antecedentes familiares de epilepsia o los expertos

creen que la afeccion es genética (8).

4.2.3. Clasificacion de crisis epilépticas.

Segun criterios clinicos, electrocardiogréaficos y de localizacion, las crisis se

clasifican en:

4.2.3.1.Parciales o Focales.

Estas se originan en un conjunto de neuronas localizadas en una parte del hemisferio

cerebral. Pueden ser:

Simples: que cursan con sintomas motores, sensitivos, sensoriales, autonémicos y
psiquicos pero no con pérdida de conciencia.

Complejas: aparecen con alteracion de la conciencia y automatismos.
Secundariamente generalizadas: al inicio son focales pero luego se generalizan,

pero el déficit post-critico es indicativo de la naturaleza focal.

4.2.3.2.Generalizadas.
La descarga neuronal paroxistica afecta a los dos hemisferios cerebrales. El sintoma

inicial es la alteracién de la conciencia.

Ausencias: pueden ser tipicas, que consisten en episodios breves de disminucion
0 abolicion del estado de conciencia de 5 a 30 segundos de duracién con muy
buen pronostico. También existen las ausencias atipicas clinicamente iguales a
las anteriores pero con alteraciones electrocardiograficas.

Mioclonicas: se trata de sacudidas breves, Unicas o repetidas, bilaterales y
simétricas.

Clonicas: predomina en nifios pequefios y cursa con pérdida de conciencia y
actividad cldnica bilateral y asimétrica.

Tonicas: cursa con contraccion muscular mantenida no vibratoria, trastornos
vegetativos y pérdida de conciencia.

Tdnico-clonicas: consta de una fase inicial en la que se produce un aumento del
tono muscular, seguido de la relajacion intermitente mediante sacudidas

bilaterales que se espacian hasta ceder. Se acompafia de relajacion de esfinteres,

10
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pérdida de conciencia, apnea y cianosis, seguida de un periodo de somnolencia,
confusion mental y relajacion muscular, con recuperacién progresiva de
conciencia.

Atonicas: perdida brusca de conciencia con caida al suelo por perdida brusca de

tono postural (15).

4.2.4. Clasificacion de epilepsia segln la edad.

Para su buen diagndstico, es necesario establecer la etiologia de la epilepsia. Por
lo tanto podemos decir que una epilepsia es de origen sintomatico cuando tiene
una causa justificada, criptogénica si se desconoce la causa o idiopatico si no se
conoce la causa pero existen antecedentes heredo-familiares.

Asi encontramos también una clasificacién segun la edad de los pacientes, puesto

que también la edad de presentacion determina el pronostico.

En el recién nacido podemos encontrar:

Sindrome de Ohtahara o también conocido como encefalopatia epiléptica infantil
temprana. Se asocia con la hiperglicinemia no cetdsica. Se caracteriza por
espasmos tonicos y EEC anormal. Las principales casusas son la encefalopatia
hipdxica isquémica y los errores innatos del metabolismo. Cursa con crisis
tonicas en salvas. Cuando el paciente sobrevive el patrén evoluciona a Sindrome
de West. La herramienta fundamental para el diagnostico es el
electroencefalograma. Es el sindrome epiléptico con peor prondstico a corto
plazo.

Crisis neonatales sintomaticas son las manifestaciones més significativas en el
recién nacido. Una de las caracteristicas es el desarrollo temprano del sistema
limbico que da lugar a la sintomatologia ocular y bucolingual, a los cambios de
coloracion y a las apneas. Las causas mas frecuentes son la hipoxia, la isquemia y
los trastornos metabdlicos. Las crisis pueden ser clonicas focales, clénicas
focales tonicas, mioclénicas, espasmos 0 automatismos. Se necesita un EEC para
su diagnostico y en la mayoria de los casos no se requiere tratamiento

farmacologico por tiempo prolongado.

11
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En el lactante podemos ver:

Sindrome de West, es una encefalopatia que afecta a las funciones motoras,
sensoriales y cognitivas en el lactante. Las manifestaciones caracteristicas son los
espasmos con patrones de flexion y extension, el retraso o deteccion del
desarrollo psicomotor y el electroencefalograma con patron hipsarritmico. Y
estas manifestaciones inician, por lo general, en los cuatro y siete meses de edad.
En cuanto al diagnostico, es frecuente confundirlo con trastornos
gastrointestinales o del suefio. El tratamiento eficaz suele ser esteroides asociados
a antiepilépticos.

Sindrome Dravet. El sindrome se hace manifiesto con crisis generalizadas
desencadenadas por fiebre en el primer afio de vida para posteriormente
modificarse a crisis parciales, miocldnicas y atdnicas. Después de los dos afios
hay una regresion de las habilidades adquiridas y del desarrollo cognitivo y de la
personalidad. El electroencefalograma también aparece con alteraciones
caracteristicas. Como tratamiento destacan las benzodiacepinas y en algunos

pacientes otra opcion es la dieta cetogénica.
En el paciente preescolar:

Sindrome de Lennox-Gastaut. Las crisis son generalizadas y de diversa indole,
aparece retraso mental de grado variable y en el electroencefalograma se aprecia
ritmo de fondo anormal. La etiologia es variable, pero frecuentemente se debe a
neuroinfecciones, neoplasias o malformaciones. Por su resistencia a farmacos se
ha propuesto una politerapia con tres antiepilépticos que en el mejor de los casos
el control maximo es de 50-70%

Ausencias tipicas de la infancia. Constituyen el 5 a 10% de las epilepsias en la
edad preescolar con predominio femenino. Las crisis tiene una duracion méaxima
de 15 segundos, acompariadas de periodos breves de pérdida de conciencia,
movimientos oculares y parpadeo. Las crisis generalizadas tonico-cldnicas son de
mal pronostico y resistentes al tratamiento. En la mayoria de los casos, el

prondstico es bueno.

12
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Y en los pacientes escolares y adolescentes:

e Epilepsia miocldnica juvenil, este tipo de epilepsia se presenta entre los 8 y 26
afios de edad, sin predominio de un sexo. Aparecen como crisis ténico-clonicas
generalizadas y mioclénicas subitas al despertar, es por ello que el
electroencefalograma se debe de realizar sin que el paciente haya dormido. Es
frecuente ademéas que el paciente sufra ausencias tipicas no constantes. El
tratamiento de eleccion es el Valproato, siendo también eficaces el topiramato v,
recientemente el levetiracetam.

e Epilepsia con puntas centro-temporales o también conocida como la epilepsia
benigna de la nifiez esté relacionada con crisis focales que se manifiestan entre el
afio y los 14 afos. Las crisis son parciales con sintomas sensoriomotores a veces
manifestaciones orofaringeas, arresto del lenguaje e hipersalivacion.
Generalmente la conciencia esta preservada. Las crisis aparecen frecuentemente
durante el suefio. En la mayoria de los casos remite sin necesidad de tratamiento.
Pero si las crisis son generalizadas si sera necesario el tratamiento farmacologico,

evitando siempre la lamotrigina (16).

4.3.Caso clinico
4.3.1. Exposicidn de caso clinico.

Mujer de 14 afios de edad, que acude al servicio de urgencias en diciembre de 2013.

Antecedentes personales: En estudio y seguimiento por el servicio de neurologia en
HCU por mareo e inestabilidad, cefalea aguda recurrente de caracteristicas migrafiosas.
Anomalias en el l6bulo temporal percibidas en EEG con tratamiento actual con

Levetiracetam 500mg cada 12 horas. Alergias: No conocidas.

Anamnesis: paciente que acude al servicio de urgencias trasladad por el servicio UVI
movil por presentar crisis convulsivas, con movimientos tonico-clénicos, retrovulsion
ocular y pérdida de conocimiento de 2 a 4 minutos, con recuperacion espontanea y sin
relajacion de esfinteres. Refiere cefalea. Afebril. Los padres refieren que ha disminuido

dosis de su medicacion habitual, indicado por el neurélogo hace unas 3 semanas.

13



Cuidados y Educacion para la mejora de la calidad de vida de pacientes epilépticos

Exploracion: A su llegada la paciente presenta buen estado general, estd consciente y
orientada y responde a estimulos verbales. Lleva canalizada una VVP en ESI pasando

suero fisioldgico.
Al tomar las constantes, nos percatamos de que la paciente tiene una taquicardia sinusal
y presenta una buena perfusion periférica.

T°: 36,6 TA:133/68 FC: 100 Sat 0,: 100%

Diagnostico médico principal: Crisis epiléptica resuelta. Tratamiento: Levetiracetam
500mg (1-0-1/2)

4.3.2. Plan de cuidados.

Tras su ingreso en planta procederemos a realizar un plan de cuidados especifico para
dicha paciente. Para lo cual iniciaremos una valoracion segun las 14 necesidades de

Virginia Henderson.

Necesidades de Virginia Henderson | Caracteristicas definitorias

Respirar Normalmente Via aérea permeable

Piel y mucosas integras

Comer y Beber de forma adecuada Autonomia en el cuidado: alimentacion
Traga sin dificultad

Mastica sin dificultad

Eliminar los desechos corporales Patron de eliminacion normal.

Continencia urinaria e intestinal

Moverse y mantener una postura| Tolera larealizacion de ABVD.
adecuada Coordinacion de movimientos.
Amplitud de movimiento articular.

Camina sin ayuda.

Reposo y suefio Descansa

Suefio suficiente y reparador.

Temperatura T dentro de los limites

Higiene/piel Autonomia en el cuidado

14
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Seguridad Consciente y orientada
Verbaliza el deseo de manejar el

tratamiento y la prevencion de secuelas.

Comunicacién La familia se adapta a los cambios

Audicién funcional

Creencias Mantiene la capacidad de resolucion de
problemas.

Se muestra capaz de afrontar la

situacion.
Trabajar y realizarse Acepta su imagen corporal.
Entretenimiento Participacion en actividades

recreativas

Aprender Muestra capacidad y disposicion para el
aprendizaje al igual que su cuidador

principal

Plan de cuidados y valoracion segun patrones funcionales de Marjory Gordon.

Dominio 1: Promocion de la salud.

Diagnostico de enfermeria: 00162 Disposicion para mejorar la gestion de la propia

salud.
Resultado de enfermeria: 1613 Autogestion de los cuidados.

Indicador de enfermeria: 5510 Educacion sanitaria; 5606 Ensefianza individual; 5616

Ensefianza: medicacion prescrita.

Dominio 2: Nutricién.

Diagnostico de enfermeria: 00195 Riesgo de desequilibrio electrolitico relacionado con

disfuncién endocrina.
Resultado de enfermeria: 0600 Equilibrio electrolitico y acido-base.

Indicador de enfermeria: 2301 Administracién de medicacién enteral.

15



Cuidados y Educacion para la mejora de la calidad de vida de pacientes epilépticos

Dominio 9: Afrontamiento v tolerancia al estrés.

Diagnostico de enfermeria: 00146 Ansiedad relacionada con la amenaza para el estado

de salud.
Resultado de enfermeria;: 1211 Control del nivel de ansiedad.
Indicador de enfermeria: 5820 Disminucion de la ansiedad; 7140 Apoyo a la familia.

Dominio 11: Sequridad y proteccién.

Diagnostico de enfermeria: 00155 Riesgo de caidas relacionado con pérdida de

conciencia.
Resultado de enfermeria: 1912 Evitar las caidas.
Indicador de enfermeria: 6610 Identificacion de los riesgos.

Diagnostico de enfermeria: 00039 Riesgo de aspiracion relacionado con nivel reducido

de conciencia.
Resultado de enfermeria: 1902 Control del riesgo.

Indicador de enfermeria: 3160 Aspiracion de la via aérea; 6200 Cuidados en la

emergencia (23).

4.3.3. Medidas de actuacién ante una crisis convulsiva.

Cuando nos encontramos con un paciente, como la expuesta anteriormente, nuestra

actuacion ha de ser eficiente.

Durante el proceso de la crisis deberemos de asegurarnos de que la via aérea se
mantiene permeable, para lo cual colocaremos al sujeto en posicion de decubito supino
para facilitar el acceso a la via aérea. Aunque de forma clasica se ha recomendado la
posicion de decubito lateral izquierdo, hoy se conocen indicios de que esta posicion
resultaria erronea ya que el riesgo de broncoaspiracion durante la crisis es minimo, pero
si puede provocar lesiones en el hombro izquierdo. Es en el periodo post-critico cuando
se debe colocar al paciente en decubito lateral izquierdo ya que es en este momento

cuando existe el riesgo de broncoaspiracion.
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Se retirarén protesis dentarias y cualquier cuerpo extrafio de la boca tan pronto como sea
posible y se colocara un tubo de guedel si fuera necesario. Es importante resefiar que
durante el periodo de crisis no se intentara introducir ningin objeto en la boca del
paciente, ya que se ha demostrado que durante este proceso la lengua no se cae hacia
atrés y lo Unico que provocaria es dafios al paciente y a quien intente introducirlo. Es en
el periodo post-critico cuando si se intenta introducir el tubo de guedel y asi se consigue

mantener la via aérea permeable, previa aspiracion de secreciones si fuese necesario.

Se debe administrar oxigeno al 50% mediante mascarilla Venturi y se protegera al
paciente sin inmovilizarlo. Igualmente, se tomaran la presion arterial, la frecuencia

cardiaca y la glucosa en sangre mediante tira reactiva.

Se canalizara una via venosa periférica y se pondra una perfusion de suero fisiologico,
no se aconseja suero glucosado ya que se ha demostrado el efecto nocivo que ocasiona
sobre el cerebro sometido a cualquier tipo de sufrimiento. Por lo tanto este tipo de
soluciones glucosadas solo se utilizara cuando se confirma una hipoglucemia. Tampoco

estd recomendado grandes cantidades de volumen.

Obviamente al canalizar una VVP se realizaria una extraccion sanguinea previa para
controlar la osmolaridad y la natriuresis. Tras realizar todo esto, en caso de que el
facultativo lo decida se pondra tratamiento anticomicional. También serd decision del

facultativo, que este paciente pase a observacion o que se ingrese en planta (15).
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5. PROYECTO DE PROGRAMA PARA LA SALUD DE PERSONAS QUE
PADEZCAN EPILEPSIA.

Fase I: Datos técnicos de identificacion del programa.

Titulo:
Mejora de la calidad de vida de pacientes epilépticos.

Lugar donde se aplicara:

Hospital Comarcal de Medina del Campo.

Entorno:
Medina del Campo es un municipio y una villa prerromana, situada al suroeste de la

provincia de Valladolid.

Tiene una superficie de 153 km? en la que estan censados 21.594 habitantes, aunque se
estima que la poblacion real supere los 22.000 habitantes.

Medina es una villa llena de historia. De pasado romano y arabe, la ciudad alcanzé
prosperidad a finales de la Edad Media, cuando sus ferias se posicionaron a la cabeza de
las actividades econdmicas de la Peninsula Ibérica.

Las viviendas se agrupan mayoritariamente en bloques de edificios. Ademas cuentan
con multitud de pequefios comercios y numerosos bares y restaurantes. También nos
encontramos un centro civico cultural, donde se organizan actividades para los nifios
(19).

Alumnos:
Personas de entre 5 y 15 afios, que padecen cualquier tipo de sindrome epiléptico. El

nivel socio-econémico de estos pacientes es muy variable.

Recursos:
- Humanos (profesionales): 3 enfermeras y 3 auxiliar de cuidados de enfermeria.

- Materiales (técnicos):
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= Aulaaudiovisual acondicionada para 30 personas aproximadamente.
= Ordenador.

= Proyector.

= Fotocopias.

= Mesas y sillas.

= Muifiecos y material necesario para la simulacion.

= Boligrafos

= Formularios (Anexo 3)
Tiempo:

- De aplicacion del programa: 6 sesiones de 60 minutos, que se llevaran a cabo
durante 6 sdbados consecutivos durante las vacaciones de verano.

- Logro de los objetivos: tras terminar las 6 sesiones realizaremos entrevistas
individualizadas a los padres o tutores de los pacientes que han asistido a las

sesiones para evaluar el cambio de actitud en el paciente.

Fase I1: Definicion y justificacion del problema.
Magnitud del problema:

La epilepsia o sindrome epiléptico es una afeccidén que abarca a muy diversas personas
y edades. No hay un anico criterio epileptogeno, lo que hace que tenga gran relevancia
en el mundo actual. En Espafia existen 400.000 pacientes epilépticos y los ingresos
hospitalarios son aproximadamente 35 pacientes por cada 100.000 que son dados de
alta. Y es que el coste anual de un paciente farmacorresistente es de unos 6.900 euros,
por lo tanto, segun datos del afio 2000 el coste total de la epilepsia en Espafia supondria
un 2% del presupuesto total de Sanidad (17).

Tendencia en el tiempo:

Dicha enfermedad suele prolongarse en el tiempo durante varios afios, teniendo crisis de
manera esporadica. Es por no poder evitarlas que se debe de tomar las mejores medidas
para paliar el estado post-critico y realizar una buena educacion para la salud, con el fin

de evitar que el sujeto se someta a situaciones de riesgo.

19



Cuidados y Educacion para la mejora de la calidad de vida de pacientes epilépticos

Posible alarma y repercusion social y/o personal:

La epilepsia constituye un problema de gravedad con consecuencias para el paciente, la
familia y el sistema sanitario, debido al gran coste econémico que requiere. Que un
paciente padezca epilepsia va a ocasionar, a menudo, un descenso en su calidad vida y
la de sus familiares, ya que por lo general los padres intentaran evitar los riesgos
ocasionando, con frecuencia, al afectado un concepto deficiente de si mismo, llegando
incluso a aislarse de la sociedad por miedo a tener una nueva crisis delante de los demas
(18).

Utilidad de la intervencion educativa:

Con nuestras sesiones tenemos la intencidn de que los pacientes sean capaces de evitar
la exposicidn a riesgos y de que consigan sus propdésitos, para que asi obtengan una
mejor percepcion de si mismos, provocando un descenso de la morbilidad de estas

personas.

Fase 111 y 1V: definir el grupo de incidencia, analisis y descripcion de la poblacion

diana.

Perfil:

Se tratara de personas de 5 a 15 afios que padecen cualquier tipo de sindrome epiléptico.
Se iniciara a la edad de 5 afios ya que antes no podriamos realizar actividades con ellos.
La posibilidad de una mala calidad de vida viene dada por la aparicion de esta
enfermedad en edades en las que ya no tienen un buen afrontamiento de la enfermedad,

con las limitaciones que ello ocasiona.

Para llevar a cabo este programa de salud, vamos a convocar a pacientes afectados de
epilepsia con edades entre 5 y 15 afios, que hayan residido en Medina del Campo desde
su nacimiento. El nimero de alumnos elegido sera 27, ya que dividiremos el grupo en
tres subgrupos por edades, adaptando cada subgrupo a sus necesidades para mejorar la

calidad del programa.
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El primer subgrupo contara con nifios de entre 5 y 7 afios. El segundo con nifios con

edades comprendidas entre 8 y 11 afios y por Ultimo, el tercero contara con los nifios de

entre 12 y 15 afios.

Cada grupo estara guiado por una enfermera y una auxiliar de cuidados de enfermeria.

Falsas creencias:

Estos pacientes y sus familiares tienen tendencia a:

Pensar que en todo momento puede ocurrir por lo que no pueden hacer nada
solos.

Creer gue solo la medicacion puede evitar las crisis.

Decir a la persona afectada por esta enfermedad que deberd evitar que
alguien lo sepa y esta lo evitara por miedo a que se burlen de él.

Evitar que las personas epilépticas hagan cualquier tipo de actividad
deportiva.

Creer que durante una crisis se debe de inmovilizar al paciente e
introducirles algo en la boca.

Manifestar una excesiva sobreproteccion hacia los afectados.

Intenciones o propositos:

Es debido a las creencias anteriores, que el equipo de enfermeria, a través de este

programa debera:

Mejorar el afrontamiento de la enfermedad.

Aumentar los conocimientos sobre la enfermedad.

Mejorar la iniciativa para comenzar acciones por cuenta propia.

Ganar autoestima, mejorando asi la capacidad de resolucion de problemas.
Evitar habitos toxicos o riesgos para su salud.

Cumplir con los objetivos del programa.
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Motivaciones

Las motivaciones que mueven a este grupo de personas a acudir a nuestras sesiones es
la necesidad de combatir sus miedos asi como la esperanza de lograr una calidad de vida

que pueda igualarse a la de la poblacion en general.

Por otra parte, las personas que acuden, lo hacen ante la necesidad de encontrar

diferentes estrategias para abordar los problemas de la vida diaria.

Caracteristicas culturales:

La poblacion de Medina del Campo es mayoritariamente de origen espafiol, por lo que
las caracteristicas culturales asi seran. Pero si es cierto que en la comarca habitan
personas de origen extranjero, por lo que deberemos ser conscientes de las posibles

diferencias culturales.

Fase V: formulacion de objetivos.

El objetivo general de este programa es mejorar la calidad de vida de los pacientes que

padecen cualquier tipo de epilepsia o sindrome epiléptico.
Y como objetivos especificos nos comprometeremos a:

- Elevar el nivel de conocimientos a cerca de las situaciones de riesgo para evitar
posibles crisis epilépticas.
- Aumentar la autoestima de estos pacientes, asi como conseguir que el alumno

mejore el afrontamiento de su enfermedad y la resolucion de problemas.

Fase VI: Seleccion de la metodologia educativa

Para mejorar la calidad de vida de estos pacientes, realizaremos una serie de actividades

con ellos.

En primer lugar llevaremos a cabo visitas individuales en las que entrevistaremos al

nifio y padres o tutores, y les pasaremos un formulario (Anexo 3), basado en dos escalas
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existentes (Escala CAVE y Escala QOLIE-10), con el fin de conocer a cada uno y poder

realizar una educacién individualizada (20).

La Escala CAVE (anexo 2) evalla aspectos como la conducta, la asistencia escolar,
aprendizaje o frecuencia de las crisis entre otros. Se valora del 1 al 5 siendo 1 muy mala
y 5 muy buena (21). Por otra parte la escala QOLIE-10 (anexo 1) va a evaluar el estado
psicologico de la persona o sus limitaciones sociales pudiendo sacar 15 puntos que
significarian una pésima calidad y 10 puntos que definirian una 6ptima calidad (22).

Como se menciona en apartados anteriores, el programa se va a llevar a cabo en 6
sébados consecutivos. En el primer sbado se realizaran las entrevistas, cada enfermera
entrevistard a 9 nifios. El segundo sabado se iniciara el programa en si mismo, se
procedera a la presentacion de los miembros del grupo y se realizard una charla en la
que se tratardn aspecto como la definicion de la enfermedad o la importancia de la
medicacion, entre otras cosas. El tercer sabado se haran simulacros para ensefarles la
actuacion ante una crisis, al ensefiarles lo que sucede queremos que disminuya su
miedo. Los 3 siguientes sdbados se va a trabajar con métodos para aumentar su

autoestima, su aprendizaje y su dificultad para resolver problemas.

Tras finalizar el programa, se realizaran entrevistas individualizadas a los padres o

tutores para valorar las mejoras que han conseguido los nifios.

Fase VII: Integracion con otras actividades y estrategias.

- Estas estrategias las llevaremos a cabo en aquellos nifios cuyos padres valoren
que tras el programa el nifio no ha conseguido obtener los objetivos que
marcamos con ellos.

- Después de 3 meses tras finalizar el programa se volvera a entrevistar a cada nifio
y su familia y segun los resultados se valorara la opcién de hacer refuerzo o no.

- En caso de que los resultados sean positivos se procedera a repetir estas sesiones

en otro grupo de nifios.

23



Cuidados y Educacion para la mejora de la calidad de vida de pacientes epilépticos

6. CONCLUSIONES

Con la realizacion de este trabajo de fin de grado se ha pretendido dar unas nociones e
inculcar conocimientos sobre los conceptos y caracteristicas de las convulsiones y de

los sindromes epilépticos, aclarando que son conceptos diferentes.

Por otra parte, este trabajo ha permitido poner las bases de un programa de salud para
que en un futuro se pueda poner en marcha, ayudandome asi en mi practica asistencial y
docente. Pero sobre todo este programa ayudara a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas con esta enfermedad y a sus familias, puesto que se proponen unas
recomendaciones de vida y unas nociones basicas de la actuacién enfermera ante una

situacion de crisis.

Para finalizar, cabe destacar que la informacion que en este trabajo se detalla, se ha
escogido con el fin de que sea Util para todos los profesionales sanitarios y de manera
especifica para el personal de enfermeria, ya que el papel a desarrollar por estos
profesionales en este dmbito tiene diferentes abordajes entre los cuales estan la
actuacion ante una crisis, la educacion sanitaria a pacientes, familiares y otros
profesionales sanitarios y la practica docente con alumnos de enfermeria. La formacion
del personal de enfermeria, al igual que la de todos los profesionales de la salud, es
indispensable para lograr la mejora de la calidad de vida de estos pacientes y de la
poblacion en general.
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8. ANEXOS

ANEXO 1: Escala de calidad de vida en el adolescente o el adulto con epilepsia
(QOLIE-10)
Desde la ultima visita recuerde cuanto tiempo...

1 2 3 4 5
Se ha encontrado lleno de Todoel | Lamayor | Parte del Muy En
energia tiempo parte del tiempo poco ningun
tiempo tiempo | momento
Se ha sentido desanimado y En Muy poco = Parte del La Todo el
deprimido ningun tiempo tiempo mayor tiempo
momento parte del
tiempo
Ha tenido problemas de Nunca Pocas Algunas | Muchas | Muchisi
conduccion con su vehiculo veces veces veces mas
debido a la epilepsia o al veces

tratamiento antiepiléptico

Desde la ultima visita recuerde cuantas veces ha notado...

Nunca Pocas Algunas | Muchas | Muchisimas
veces veces veces veces
Problemas de memoria 1 2 3 4 5
Limitaciones laborales 1 2 3 4 5
Limitaciones sociales 1 2 3 4 5
Efectos fisicos de la 1 2 3 4 5
medicacion
antiepiléptica
Efectos mentales de la 1 2 3 4 5

medicacion

antiepiléptica.
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Desde la Oltima visita...

1 2 3 4 5

¢ Tiene temor a padecer Ningin | Ligero | Moderado | Mucho | Extraordinario
alguna crisis en el temor | temor temor temor temor
proximo mes?

¢Como catalogaria su Muy | Bastant | Bien y mal | Bastante Muy mal
calidad de vida en las bien e bien al 50% mal

ultimas semanas?
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ANEXO 2: Escala de calidad de vida en el nifio con epilepsia (CAVE)

MUY MALA MALA | REGULAR BUENA MUY BUENA
Conducta 1 2 3 4 5
Asistencia 1 2 3 4 5
escolar
Aprendizaje 1 2 3 4 5
Autonomia 1 2 3 4 5
Relacién 1 2 3 4 5
social
Frecuencia de 1 2 3 4 5
las crisis
Intensidad de 1 2 3 4 5
las crisis
Opinién de los 1 2 3 4 5

padres
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ANEXO 3: Escala de calidad de vida del nifio y/o adolescente con epilepsia

CONDUCTA

1. Cdémo puede describirse la relacion familiar:
a. Buena. Nucleo familiar estable.
b. En ocasiones se altera el nucleo familiar, pero se soluciona.
c. Nucleo familiar inestable. Se realizan vidas independientes.

2. Como se pueden describir tus relaciones sociales:
a. Buena, tengo amigos y me gusta relacionarme.
b. Regular, tengo amigos pero en ocasiones prefiero estar solo.
c. Mala, No me gusta relacionarme, prefiero estar solo y en lugares cerrados y
conocidos para mi.

3. Como te sientes:
a. Activo y con ganas de realizarme.
b. Bien, pero en ocasiones me falta la energia.
c. Muy cansado, no tengo ganas de hacer nada.

ASISTENCIA ESCOLAR Y APRENDIZAJE

1. ¢Acude al colegio o guarderia normalmente?
a. Acude con normalidad, faltando menos de una semana al trimestre.
b. No acude al colegio o guarderia una semana o mas al trimestre.
c. Realiza absentismo escolar, no acudiendo nunca.

2. COmo es su actitud en las clases:
a. Participa en las clases.
b. No participa pero se mantiene atento.
c. Se mantiene ausente en las clases.

3. Nivel académico:
a. Aprendizaje igual o superior a la media de clase.
b. Aprendizaje medio, con lentitud en la adquisicion de conocimientos.
c. Aprendizaje escaso, casi imperceptible.

4. El nifio o sus familiares refieren perdida de los conocimientos adquiridos.
a. No, nunca.
b. Si, en ocasiones.
c. Si, siempre.

AUTONOMIA

1. El nifio es capaz de resolver problemas sencillos por si mismos:
a. Si puede resolver sus problemas sin dificultad aparente.
b. En ocasiones, con ayuda.
c. No, necesita ayuda.

2. Cree que su hijo/a necesita ayuda para resolver sus problemas cotidianos:
a. No, el es capaz de poner una solucion a sus problemas.
b. En ocasiones necesita algo de ayuda.
c. Sl, necesita toda nuestra ayuda para conseguir sus metas.
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CRISIS EPILEPTICAS Y MEDICACION

1. Durante el tiempo de vigileo (6 meses) ¢Cuantas crisis ha sufrido?
a. Ninguna
b. Entre 1y 5 crisis.
c. Mas de 5 crisis.

2. Queé grado de intensidad daria a las crisis:
a. Crisis no convulsivas.
b. Crisis parciales complejas de corta duracion.
c. Crisis generalizadas de larga duracion.

3. Podria decir que tiene miedo a sufrir una crisis.
a. No
b. En ocasiones.
c. Si.

4. Toma la medicacion correctamente.
a. Si, todos los dias.
b. Algunas veces se olvida.
c. No.
5. Cree que la medicacién esta provocandole algun tipo de efecto adverso:
a. No, ninguno.
b. Si, efectos fisicos o efectos mentales.
c. Si, efectos fisicos y mentales.
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