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ENTENDER LA SUDEP

GUIA PRACTICA PARA FAMILIAS Y CUIDADORES

La informacion no elimina el riesgo,
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¢ QUE ES EL SUDEP?

La SUDEP (Muerte Subita Inesperada en la Epilepsia)

es el fallecimiento repentino de una perscna con epilepsia
en el que, después de una investigacién clinica adecuada
—y cuando es posible, una autopsia— no se identifica otra
causa que explique la muerte, come un traumatismo,

un ahogamiento, un infarto o un estado epiléptico

pero puede ayudarte a tomar mejores decisiones.
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LO PRIMERO QUE DEBES SABER

Mo todas las personas con epilepsia tienen el mismo riesgo.

Segun la International League Against Epilepsy (ILAE),

el riesge de SUDEP varia considerablemente dependiendo
de las caracteristicas de |a epilepsia y, sobre todo,

del control de las crisis.

prolongado (status epilepticus).

® Puede ocurrir con o sin evidencia de que haya existido

una crisie inmadiatamente antes del fallecimients.

El seguimiento periédico con tu neurdloge o epileptélogo

Mo todas las muertes en personas con epilepsia
@ es clave para evaluar tu riesgo y trabajar en estrategias

son SUDEP. Muchas pueden estar relacionadas
con accidentes, otras enfermedades o que lo puedan reducir.
complicaciones diferentes.

ol ¢QUE TAN FRECUENTE ES EL SUDEP? i ApuLos ,i Nifos
1 2 O 22 PARA ENTENDERLO MEJOR:
La SUDEP es un evento poco frecuente, pero es una de las : ; 2 2 2 2 2 2 2 2 =
principales causas de muerte relacionada con la epilepsia en poriipce pEe cads ‘H‘ 'H\ ‘Hl ﬂ T T “\ T T
personas cuya enfermedad no estd adecuadamente controlada. 1,000 1 ,000
pacientes—afio pacientes—afio Imagina 1,000 adultos con epilepsia.

La guia de prictica clinica de la American Academy of Neurclogy (AAN) = = Durante un afio, aprox. 999 no
y la American Epilepsy Society (AES) analizéd 12 estudios de la mas alta presentaran una SUDEP y 1 persona
calidad (Clase |} para estimar el riesgo (Harden et al., 2017). podria verse afectada.

Aproximadamente
1 de cada 4,500
ninos con epilepsia
por ano,

Aproximadaments
1 de cada 1,000

personas con epilepsia
por anc,

Estas cifras son un promedio poblacional. No todas las personas con epilepsia tienen el mismo riesgo.

Este puede aumentar o disminuir segun el tipo de crisis, la frecuencia y el control de la epilepsia.
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{QUE PUEDES HACER A PARTIR DE HOY?

o HABLA CON TU e MANTEN EL MEJOR 9 TOMA LOS o LLEVA UN e INFORMA A TU
NEUROLOGO CONTROL POSIBLE MEDICAMENTOS REGISTRO DE RED DE APOYO

Las personas que conviven

DE LAS CRISIS EXACTAMENTE COMO LAS CRISIS
l LI | | *» i

FUERCON IMDICADOS
Pregunta y participa en

las decisiones de cuidado,

Preguntas que puedes hacer:

¢ Cual s miriesgo o el de
mi hijo?

+ 0ué factores aumentan
B5E riesgo?

+ Como podemos mejorar
el control de las crisis?

» ;Existen otras opciones de
tratamiento si las crisis
continGan?

+ ;Mecesitamos un plan
especial para las noches?

Las erisis tdnico-clénicas
generalizadas frecuentes son
el principal factor de riesgo
miadificable.
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Reducir el nimero de crisis
es una de las estrategias
mds importantes para
disminuir el riesgo.

Munca suspendas ni
modifiques un tratamiento
sin consultar previamente
con tu medico.
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Las medicamentos son la
herramienta mas importante

para mantener las crisis

bajo control.

Anotar los detalles puede
ayudar al neurdlogo a tomar
mejores decisiones sobre

el tratamiento.

Registra siempre:

* Fecha y hora

» Duracion

+ Tipo de crisis

* Posibles desencadenantes
» Tiempo de recuperacion

contigo también forman
parte del tratamiento.
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Asegurate de que sepan:

* Como actuar durante
una crisis

¢ Cuindo llamar a
emergeancias

¢ Cué hacer después de
una crisis

# Ddnde encontrar tu
plan di accidn

+TE FUE UTIL ESTA GUIA?

Compiartela con otra famalia,
wun cuidader, un docente o

con alguieneqoe vive con Epiiepﬁia.

@ https:/fwww centrometamarfosis. com.mi

RECURSOS GRATUITOS

En la Biblioteca Metamorfosis
encontrards herramientas
disefadas para acompafarte
en el dia a dia.

La SUDEF sigue siendo un tema de investigacién en todo ¢l munde.

Adin quedan muchas preguntas por responder, paro hoy sabamos
mucho mas gue hace apenas dos décadas.

Mi:_.ll-d'.ln"ﬂr ef control de las l'..l'.lﬁl-.'r_, soguir el fratamicnto

i trabajor en equipo con tu médico son las mejores @

Q LO MAS IMPORTANTE

Al

herraomicntas para reducir el rigsgo,

Referencia cientifica; Harden C, Tormson T, Gloss 0, et al, Practice Guideline Summany: Swedden Linexpected Death in Epilepsy

Incidence Rates and Risk Factors, Neurology, 2017:88{17):1674-1680, n Centro Metamerfosis A.C



