


En La Casa

Deje la puerta del bafio abierta para facilitar el
acceso en el caso de una crisis.

Una superficie mas suave es mas segura en

el caso de una caida, poner acolchonados y
alfombrados en el piso es Util.

Tome duchas en lugar de bafios en tina para reducir el
riesgo de ahogarse Si ocurre una crisis.

Use platos o vasos de papel o plasticos en vez

de vidrio para reducir la posibilidad de heridas u
otras lesiones durante una crisis.

Fuera 0 De Paseo

Al andar en bicicleta, busque las calles
secundarias para reducir el riesgo de incidentes
de trafico.

Cuando esté esperando buses o trenes, quédese
atras de la linea de la carretera, pistas o vias de
tren para disminuir la posibilidad de lesiones en
caso de una caida.

Asegurese de que al hacer gjercicio haga
suficientes pausas y oportunidades para
mantenerse fresco.

Al nadar, use un chaleco salvavidas y el recurra al
“sistema de amigos”.

En General

Asegurese de que todos en la familia sepan como
actuar ante un ataque epiléptico.

Asegurese de llevar un brazalete o collar de
identificacion médica que informe que usted tiene
epilepsia.

Asegurese de dormir suficiente.

Asegurese de tomar todos los medicamentos a
tiempo todos los dias.

Aprenda a reconocer los signos de que una crisis
se acerca.

SIGA ESTOS CONSEJOS SENCILLOS PARA
MANTENERSE “SEGURO CON LAS CRISIS”

El tema de la seguridad debe ser discutido ampliamente con su médico --no s6lo después del
diagnostico inicial, sino que también con regularidad. Aqui una pequefia seleccion de consejos para
maximizar la seguridad.

Consejos De Seguridad Para

Ninos Con Epilepsia

Los consejos anteriores son aplicables a cualquier
persona sin importar su edad. Los siguientes son
algunos consejos especificos para los padres de
nifios con epilepsia:

Coloque rellenos acolchonados alrededor de las
mesas y otros muebles con bordes afilados.
Utilice un monitor de bebé, le puede ayudar a
saber si su hijo tiene un ataque en su habitacion,
o investigue sobre otros dispositivos o tecnologias
para alarma por crisis epilépticas.

Si su hijo tiene crisis con caidas bruscas, un
casco y guardias para la cara podrian prevenir
lesiones.

Cuando amigos, familiares u otros cuiden de

su nifo, coloque una lista de consejos sobre
primeros auxilios donde sean faciles de ver --en
el refrigerador, por el teléfono, o en la sala de
juegos. También envie esta lista junto con las
piyamas de su hijo.

Cuando el nifio monte en bicicleta, asegurese

de que él o ella esta protegido con un casco,
rodilleras y coderas.

Proporcione un nimero telefénico movil u otro
dispositivo de comunicacion a su hijo (o a las
personas a las que esté él) para que lo usen en
caso de emergencia.

La epilepsia no tiene por qué significar que usted
necesita dejar de hacer todo, dejar de salir, o dejar
de divertirse. Pero se requiere prevision, pensamiento
proactivo y precauciones sencillas. Estos cambios
pueden ayudarle a estar a salvo, a la vez que lleva

una vida activa.

APRENDA SOBRE SUDEP: MUERTE SUBITA INEXPLICABLE EN EPILEPSIA

Un componente importante en la seguridad en
epilepsia es el conocimiento sobre la Muerte
Stibita Inexplicada en Epilepsia o SUDEP
(por sus siglas en inglés). Cada afio mueren
50,000 personas a causa de la epilepsia.
Muchos de estos casos son el resultado de la
SUDER, uno de los aspectos de los que menos
se habla en epilepsia. Debido a las trdgicas
consecuencias de la SUDEP, es uno de los
aspectos de la epilepsia sobre los cuales la
gente tiene mas preguntas.

P: ;Puede la gente morirse de epilepsia?
R: La mayoria de la gente con epilepsia vive
una larga vida. Sin embargo, existen factores
potenciales relacionados con tener epilepsia y
ataques que pueden incrementar el riesgo de
muerte prematura;

La epilepsia puede ser el sintoma de una
0 mas enfermedades delicadas, como los
eventos cerebrovasculares o un tumor,
que conllevan un riesgo mayor de muerte.
Pueden ocurrir accidentes como
ahogamientos, quemaduras,
atragantamientos o caidas durante un
ataque epiléptico, lo que puede resultar
en dafios serios o potencialmente
mortales.

Las convulsiones muy largas o que
ocurren una tras otra (llamadas estado
epiléptico) pueden amenazar la vida. El
estado epiléptico puede ocurrir a veces
cuando se suspende el medicamento
subitamente.

Algunas personas con epilepsia pueden
morir repentinamente y sin explicacion.
Esto es SUDEP. No se entiende bien
todavia como ocurre la SUDEP, aunque
se sospecha que algunas veces puede
relacionarse con problemas del ritmo
cardiaco durante un ataque. El riesgo de
muerte subita ocurre mas entre gente que
tiene crisis convulsivas. El buen control
de las crisis y el uso de las medidas de
seguridad pueden reducir el riesgo de
muerte relacionada con epilepsia.

P: ;Como se determina si ocurrio SUDEP?
R: Una muerte es achacada a SUDEP cuando
una persona aparentemente saludable y que
tiene epilepsia muere inesperadamente y sin
razon. En la mayoria de los casos, se requiere
de una autopsia para descartar otras causas
de muerte. Los criterios mas comunes usados
para determinar si una muerte se debid a
SUDEP son:

La persona tiene epilepsia, que se define
como crisis recurrentes no provocadas
por causa aguda.

La persona muere inesperadamente
mientras se encuentra en un estado
estable de su salud.

La muerte ocurre subitamente y durante
una actividad normal (generalmente
durante el suefio).

No se pudo determinar una causa obvia
de muerte mediante autopsia.

La muerte no fue el resultado directo de
un estado epiléptico.

P: ;Qué tan frecuentemente ocurren la
SUDEP?

R: El Dr. Elson So, Profesor de Neurologia en
la Escuela de Medicina de la Clinica Mayo
afirma que “por cada persona con epilepsia,
en general, el riesgo

es pequefio, de uno

en 3,000 personas en

el periodo de un afio.

Para una persona con

epilepsia con  crisis

poco controladas, el

riesgo es de uno en

100 personas por afo.

Para las personas con

crisis de ausencia o

crisis mioclonicas, no

se conoce que haya

aumento del riesgo

de SUDEP”. Una cosa importante a recordar
es que la incidencia de SUDEP difiere
grandemente dependiendo de la poblacion
estudiada, mientras las estadisticas de SUDEP
siguen apareciendo, el hecho de que SUDEP
existe es constante.

P: ¢El riesgo de SUDEP varia con la edad?
R: La respuesta depende en que tan severa
es la epilepsia. En general, los riesgos son
menores en nifios menores de 12 afios
comparado con grupos de otras edades,
aunque puede ocurrir a cualquier edad.

P: ;Cual es la causa de la SUDEP?

R: A la fecha, nadie sabe qué causa la SUDEP.
Sin embargo, se ha sugerido que algunas
causas potenciales son las irregularidades
en el ritmo cardiaco, disfuncion respiratoria,
trastornos en la circulacion cerebral y cambios
metabdlicos y hormonales causados por las
crisis. No se sabe cual es el papel exacto de
las crisis en la ocurrencia de SUDEP.

P: ;Quiénes estan en riesgo de SUDEP?
R: La SUDEP puede pasarle a cualquiera
que tenga epilepsia. Alguna gente tiene mas
riesgo que otra.
Los factores de riesgo mas consistentemente
asociados con SUDEP son:
Crisis que no estan controladas.
Tratamiento con multiples anticonvulsivos.
Epilepsia cronica de largo tiempo de evolucion.
Otros factores de riesgo son:
Crisis generalizadas tonico clonicas
Crisis que ocurren durante el suefio
No tomar los antiepilépticos como fueron
recetados
Dejar de tomar los antiepilépticos
abruptamente
Retrasos en el desarrollo
Inicio de la epilepsia a edad joven
P: ;Como puedo prevenir la SUDEP?

Cada Aifio, 50,000
Personas -Entre Ellas
Nifios De Cuatro Afios
Como Danny Stanton
-Mueren A Causa De La
Epilepsia. Eso Supera
Al Numero De Personas
Que Mueren Anualmente
Por Cancer De Mama. La
Epilepsia Es Una Crisis
Nacional De Salud Y Debe
Ser Tratada Como Tal.

R: Mientras mejora nuesiro entendimiento
sobre la SUDEP y como prevenirla, hay
medidas que las personas con epilepsia y sus
familias pueden tomar para reducir el riesgo:
Maximizar el control de las crisis. Tome
los medicamentos como se recetaron. Si
las medicinas no funcionan, considere
otras terapias como la cirugia de
epilepsia, el estimulador del nervio vago y
la dieta cetogénica.
Aliméntese bien, descanse suficiente,
haga ejercicio regularmente y mantenga el
estrés al minimo tanto como sea posible.
Esté alerta y evite cualquier
desencadenante potencial de crisis
epilépticas. Lleve un registro de cosas
que ocurran antes de las crisis (como:
estaba enfermo, cansado, estresado,
hambriento? ¢Ddnde ocurrio la crisis y a
qué hora del dia?)
Conocimiento de las medidas de
resucitacion de emergencia, incluyendo el
RCP y uso de defibrilador.

P: ;Qué deberia yo saber sobre
dispositivos de deteccion y prevencion
de crisis?

R: Existen varias opciones, desde monitores
de suefio hasta perros monitores de crisis 0
relojes que tienen alarmas para crisis. Algunos
dispositivos estan bajo investigacion clinica para
proveer informacion sobre su eficacia. Investigue
sus opciones y vea cual puede adaptarse a usted
y su ser querido. Una almohada antisofocacion
puede ser efectiva para alguien que tiene crisis
durante el suefio, mientras que los dispositivos
de monitoreo por audio pueden ayudar a quien
tenga crisis acompafiadas con sonidos audibles.
Por favor tenga en cuenta que a la fecha,
ningin dispositivo de deteccion/monitoreo de
crisis disponibles en el comercio —incluidas las
almohadas antisofocacion- ha sido estudiada
rigurosamente en investigaciones clinicas, y no
se ha comprobado si predicen o previenen SUDEP.

P: ;Es la SUDEP algo genético?

R: Los estudios sugieren que los factores
genéticos pueden tener algin papel, pero no
hay informacion definitiva disponible sobre
esto hasta al momento.

P: ;Como hablo con mi doctor acerca de
la SUDEP?

R: Si su doctor no le ha hablado sobre los
riesgo a la salud asociados con la epilepsia,
incluida la SUDEP, programe una cita con él
o ella. Las preguntas a hacer incluyen: ¢qué
riesgos tengo yo o mi familia para tener
SUDEP? ;Como podemos reducir el riesgo?

Todavia se esta haciendo estudios y se necesita
mucha mas investigacion para responder a
muchas preguntas que quedan sobre SUDEP.
Las preguntas y respuestas listadas arriba se
refieren a las cosas mas basicas y frecuentes
relacionadas a este problema. Para respuestas
especificas para su experiencia con epilepsia,
por favor consulte a su médico.
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