FUNDACION SINDROME DE DRAVET dravetfoundation.eu

Diario de crisis

Para anotar cada crisis y llevarlo a cada consulta de neurologia.

Nombre Empezado el

PARA QUE SIRVE

Ayuda a su equipo de neurologia a saber cuantas crisis hay, como son y qué las desencadena, y a valorar los
cambios de tratamiento. Anétalo en cuanto todo haya pasado: los detalles se olvidan pronto.

COMO USARLO

Pon nombre a sus crisis. Con su equipo de neurologia, da una letra a cada tipo de crisis en la tabla de abajo.
Marca cada dia en el calendario del mes: cudntas crisis hubo y de qué tipo, y si hubo fiebre, medicacion de rescate
0 urgencias.

Anota cada crisis en el registro: fecha, hora, tipo, duracién, posible desencadenante y qué pasé después.

Rellena la ficha de una crisis importante si una crisis es larga, necesita medicacion de rescate o acabais en
urgencias.

Grabala en video si puedes, solo si hay otra persona que se ocupe de su seguridad. El video ayuda a saber qué tipo
de crisis es.

Llévalo a cada consulta, con los videos y la lista de su medicacion.

SUS TIPOS DE CRISIS

Coémo es
Letra Nombre que le da su equipo de neurologia Qué se ve y cuanto suele durar

A

POSIBLES DESENCADENANTES - CLAVES PARA EL REGISTRO

n Fiebre

B Emocién fuerte o excitacion

Calor o cambio brusco de temperatura (bafio
caliente, dia de calor, ejercicio)

Luces que parpadean o dibujos de rayas o cuadros
B Dormir poco o mal Olvido o vémito de una dosis

u Ninguno conocido Otro: ano6talo en las notas

Cada persona tiene los suyos. Anota lo que sospeches, aunque tengas dudas.

Primero, su seguridad. Ante una crisis, sigue su protocolo de emergencia: el diario se rellena después. Llama al 112
cuando lo indique su protocolo o si no responde y no respira con normalidad. Este diario no sustituye las
indicaciones de su equipo de neurologia. Plantilla del protocolo en dravetfoundation.eu/protocolo-de-emergencia.
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https://dravetfoundation.eu/protocolo-de-emergencia/
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Calendario del mes

Nombre

Mes y afo

Escribe el nimero de cada dia en su recuadro. En los dias con crisis, anota cuantas hubo de cada tipo (por ejemplo, «<2A 1C») y
rodea F si tuvo fiebre, R si necesité medicacion de rescate y U si fuisteis a urgencias o llamasteis al 112.

Lun

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

RESUMEN DEL MES

Crisis en total

CAMBIOS DE MEDICACION 0 DE DOSIS

Fecha y qué cambid.

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

Dias con crisis

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

Vie
FRU FRU
FRU FRU
FRU FRU
FRU FRU
FRU FRU
FRU FRU

Veces con medicacion de
rescate

OTROS CAMBIOS

Enfermedades, vacunas, viajes, cambios de rutina.
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Sab

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

Urgencias 0 112

Dom

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU

FRU
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Registro de crisis

Nombre Hoja n.°

Tipo: la letra de sus crisis (pagina 1). Desencadenante: F fiebre - C calor - E emocion - L luces - S suefio - D dosis - N ninguno - O otro. Marca con
una cruz las casillas que correspondan.

Desenca-
Tipo | Duracion denante Rescate 1120 Recuperacion
Fecha Hora AaD | minoseg | Dormia | Clave Hora y si cedié urgencias | Cuantotard6 | Video | Notas

W) U U

a O O

¢Mds crisis de lo habitual en pocas horas, o varias seguidas sin recuperarse entre ellas? Anétalo en las notas y rellena la ficha de una crisis
importante.
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Ficha de una crisis importante

Para una crisis larga, que necesité medicacion de rescate o que acabod en urgencias. Rellénala en cuanto puedas y llévala a su
proéxima consulta.

Nombre
CUANDO Y CUANTO QUE ESTABA HACIENDO
Fecha Hora de inicio () Dormia [ Acababa de despertarse
Hora de fin Duracién minutos () Enreposo  (J Jugando o haciendo ejercicio
() Varias crisis seguidas sin recuperarse entre ellas (J En el bafio o la ducha
() Mas crisis de lo habitual en pocas horas () otro:
QUE SE VIO
(O Rigidez () Sacudidas (J Mirada fija o perdida
() En el lado derecho () En el lado izquierdo (1) En los dos lados
(O Empezé en un lado y se extendié (O Ojos o cabeza girados a un lado (3 No respondia
() Se cayo () Labios morados o palidez (1) Babeo
() Respiracién ruidosa (J Se oriné Tipo (letra de la pagina 1):

POSIBLES DESENCADENANTES

() Fiebre: °C () Calor o cambio brusco de () Emocion fuerte o excitacion
temperatura

(O Luces que parpadean, rayas o (O Dormir poco o mal (3 olvido o vémito de una dosis
cuadros

() Ninguno conocido () Otro:

MEDICACION DE RESCATE 112 Y URGENCIAS

() No se dio () Llamamos al 112 a las

() Sedioalas (O Fuimos a urgencias (] Ingresé en el hospital

¢Cedié? (] Si,alos minutos (J No Hospital

Segunda dosis, solo si lo indica su protocolo: Tratamiento en urgencias

ONo (sialas

DESPUES DE LA CRISIS

Tardo en volver a estar como antes. (] Durmié después () Confusiéon (] Debilidad en un lado

(1) Vémitos () Grabamos video (] Se hizo dafio:

COMO FUE, CON TUS PALABRAS - NOTAS PARA SU EQUIPO DE NEUROLOGIA
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