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SUDEP

Sudden Unexpected Death in Epileptic Patients. .
Nagfa niespodziewana smierc u pacjentow z epilepsja. @~
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Co to jest SUDEP ?

Skrot od:
Sudden Unexpected Death in Epileptic Patients

“‘ -l

Osobe z epilepsja znajduje sie martwa np. wtozku i wydaje sie, ze nie miata ataku.

Okoto jedna trzecia z nich wykazuje oznaki ataku zbhlizonego do czasu smierci.

Czasami znajduje sie chorego, lezacego twarza w dot. Nikt nie jest pewien przyczyny smierci.
Niektorzy badacze uwazajg, ze atak powoduje nieregularny rytm serca.

Nowsze badania sugeruja, ze dana osobha moze udusic sie z powodu zaburzen np. oddychania.
Temat SUDEP jest nadal badany przez lekarzy z catego swiata

i powstaty konkretne sugestie i definicje jak zapohbiegaé.
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SUDEP definicje.

SUDEP zostatpogrupowany dla czterech typow
niespodziewanej smierci osoby chorujacej na epilepsje.

SUDEP

Smieré nagfa, nieoczekiwana, brak swiadka zdarzenia, niereumatyczna, nie jest skutkiem urazu ani utoniecia,
wystepuja fagodne okolicznosci smierci u osoby chorej na epilepsje. Z dowodami lub bez w przypadku ataku
epilepsji i z wytaczeniem stanu epileptycznego, czyli ponad 30 minutowego ataku epilepsji lub bez odzyskania
przytomnosci pomiedzy atakami. Badanie posmiertelne nie ujawnia przyczyny smierci.

SUDEP Plus
Spetnia definicje SUDEP jednoczesnie kwalifikujac chorobe wspotistniejaca inna, niz epilepsja,
zidentyfikowang przed lub po smierci, jesli smieré mogta hyé spowodowana tacznym skutkiem obu choroébh.

Prawdopodobny SUDEP / Prawdopodobny SUDEP Plus

Spetnia definicje SUDEP, lecz bez autopsiji. Ofiara nieoczekiwanie umiera w dobhrym stanie zdrowia,
podczas normalnych czynnosci w fagodnych okolicznosciach, brak znanej przyczyny smierci.

Mozliwy SUDEP
Wszytkie rodzaje nieoczekiwanej smierci u osoh chorych na epilepsje, w ktorych okolicznosci sa nieznane.
Jednoczesnie SUDEP nie moze zostaé wykluczony.



—

Zapobieganie SUDEP.

Podstawowa unikniecia jest bardzo scista kontrola
osoby chorej na epilepsje.
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Najlepszym sposobem zapohbiegania SUDEP jest obnizenie ryzyka poprzez kontrolowanie
atakow epilepsji.

Dla wiekszosci ludzi zyjacych obecnie z epilepsja, choroba moze byc¢ kontrolowana za pomoca dostepnych
terapii i dobrych praktyk zarzadzania atakami, w tym wsparcia specjalisty w dziedzinie epilepsji.

Dla osob z najciezszymi rodzajami trudnej do opanowania epilepsji istniejg kroki, ktore jednostka moze podjac,
aby obnizyé ryzyko, w tym uczestniczy¢ w badaniach w celu znalezienia nowych, bardziej skutecznych terapii.

Innymi sposobami zapobiegania SUDEP jest korzystanie z urzadzen rejestrujacych i monitorujacych
ewentualne ataki epilepsji.

Szczegolnie narazone sg osoby z stabo kontrolowang epilepsja np. lekooporna, ryzyko smierci wzrasta do 10-17%
z powodu SUDEP.
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Co powoduje SUDEP ?

Ciezko zdiagnozowac i opisac¢ SUDEP ze wzgledu na smierc
chorego w niespodziewanych okolicznosciach.
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SUDEP to nagfta, niespodziewana smierc osohy chorej na epilepsje.

SUDEP wystepuje najczesciej w sposoh nagtly, hez wezesniej zapowiadajacych obhjawow i zgtaszanych przez pacjenta
dolegliwosci, zwykle takze dochodzi do niego hez obhecnosci osoh postronnych, co uniemozliwia przeprowadzenie
profesjonalnych badan, np. EEG, EKG i jednoznaczne rozstrzygniecie przyczyny zjawiska.

Nadal trwaja badania co powoduje SUDEP i przyglada sie temu wielu lekarzy.
SUDEP wystepuje najczesciej w nocy lub podczas snu, gdy smieré jest jedynym swiadkiem, pozostawiajac wiele
pytan bez odpowiedzi. Moga istnie¢ dowody na to, Zze osoha miata atak przed smiercia, ale nie zawsze tak jest.
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Kierunki badan nad SUDEP.

Nadal trwajg badania nad SUDEP i przyglada sie temu
wielu lekarzy.

Aktualne badania nad mozliwymi przyczynami SUDEP skupiaja sie na problemach
z oddychaniem, rytmem serca i funkcjonowaniem mozgu, ktore wystepuja przy ataku.

Oddychanie - atak zazwyczaj moze spowodowadé, ze osobha na chwile przestanie oddychaé (bezdech). Jesli przerwy

w oddychaniu trwaja zbyt dlugo, moga zmniejszyc ilosc tlenu docierajacego do serca i mozgu.

Brak tlenu moze zagrazac zyciu, jesli nie zostanie natychmiast udzielona pomoc. Rowniez drogi oddechowe
danej osoby moga czasami zostacé zabhlokowane podczas ataku z drgawkami,

co prowadzi do uduszenia (niemoznosé oddychania).

Rytm serca - rzadko atak epilepsji moze powodowaé niebezpieczny rytm serca lub zatrzymanie akcji serca.
Funkcja mozgu - drgawki moga tfumié lub zaktécaé funkcjonowanie waznych ohszaréw pnia mozgu.

Obszary te sg odpowiedzialne za oddychanie i tetno oraz inne wazne funkcje organizmu.

W rezultacie zmiany w funkcjonowaniu mozgu moga powodowaé niebezpieczne zmiany oddechu i tetna.

Inne - SUDEP moze wynikac z wiecej niz jednej przyczyny lub z potaczenia trudnosci w oddychaniu, nieprawidfowego
rytmu serca i zmian w funkcjonowaniu mézgu, alho moze to wynikaé z czynnikow, ktore naukowcy muszg

jeszcze odkryé i odkrywaja.
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Zmniejszenie ryzyka SUDEP.

Najlepszym sposobem zapohiegania SUDEP jest jak najmniejsza — >4
ilos¢ atakow epilepsiji.

SUDEP to nagfta, niespodziewana smierc osoby chorej na epilepsje.
Zawsze nalezy starac sie uzyskac najlepsza mozliwg kontrole atakow,

moze to ohejmowacé dziatania takie jak:

- Przyjmowanie lekow regularnie i we wtasciwej dawce.

- Regularne odwiedzanie zespotu opieki zdrowotnej, zwtaszcza jesli nie kontroluje sie atakow.

- Jesli leki nie dziataja, nalezy rozwazyc inne opcje leczenia, takie jak operacja, stymulator mozgu lub terapia dietetyczna.
- Dhaj o siebie, jedz zdrowa zywnosé, odpoczywaj i regularnie éwicz mozg, unikaj picia alkoholu, zminimalizuj stres,

jesli to mozliwe.

- Badz swiadomy i unikaj wszelkich mozliwych wyzwalaczy atakow w miare mozliwosci. Nalezy prowadzic rejestr rzeczy,
ktore miatly miejsce przed atakiem tj. choroha, zmeczenie, stres, brakujace leki oraz miejsce i czas wystapienia ataku.

- Porozmawiaj z lekarzem o kontroli serca (ocena serca), aby wykluczyé jakiekolwiek problemy z sercem.

Jest to szczegolnie wazne dla osoh z niekontrolowang epilepsja, ktore nie maja powodu do stwierdzonego

w badaniu MRI lub innym typie badania obrazowego

- Korzystanie z urzadzen rejestrujacych i monitorujacych ewentualne ataki epilepsji w trakcie snu.
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SUDEP zrozumienie ryzyka.

Ataki toniczno kloniczne w epilepsji.

Jak dotad wydaje sie, ze u osob z uogolnionymi atakami toniczno klonicznymi
ryzyko SUDEP jest wieksze niz u osoh z innymi rodzajami atakow.

Czeste ataki toniczno kloniczne (definiowane jako 3 lub wiecej w ciagu roku) znacznie zwigekszajg
ryzyko SUDEP danej osoby.

Diatego chorzy na epilepsje z tegu typu atakami powinni zwrocié¢ uwage na kilka aspektow:

- Kiedy masz atak epilepsji zapytaj swiadkow, co sie wydarzyto, jak przehiegat atak epilepsji,

ile czasu trwaty drgawki.

- Prowadz dzienniczek z opisami atakow epilepsji, aby Twoj lekarz neurolog wiedziat jak czesto masz

ataki i jakiego rodzaju sa to ataki.

- Znajdz wzorce okolicznosci w ktorych wystepuja ataki, popularnie nazywne wyzwalaczmi atakow epilepsji

np. ataki w nocy. Te informacje moga umozliwic podjecie krokow, aby uniknaé SUDEP.

- Ataki w nocy moga zwiekszyc ryzyko SUDEP. Czasami ludzie sa mniej zaniepokojeni atakami nocnymi,

poniewaz nie zaktocajg aktywnosci w ciggu dnia. Jednak raporty sugeruja, ze ludzie powinni zwracac szczegolng
uwage na ataki epilepsji w nocy.

Prosimy potraktowac to powaznie!
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Etyka lekarska.

Mowienie o SUDEP jest trudne dla lekarzy, pielegniarek
i innych pracownikow stuzby zdrowia.

Twoj lekarz nigdy nie rozmawiat o Tobha na temat SUDEP?

Wiemy o powodach SUDEP, takich jak staha kontrola atakow epilepsji, ataki w nocy i wiek.

Oto kilka powodow, dila ktorych pracownicy stuzby zdrowia moga miec trudnosci z mowieniem o SUDEP.

- Moga nie chcie¢ uswiadamiac chorego o ryzyku nieoczekiwanej smierci SUDEP, chyba ze jest w grupie wysokiego ryzyka.
- Moga nie wiedzieé, jakie jest Twoje zagrozenie i czym jest SUDEP. Pracownicy stuzby zdrowia wolg uswiadamiac,
gdy wiedza wiecej o zagrozeniach danej choroby. SUDEP jest nadal czyms, co jest badane.

- Tudno jest mowic osobhie chorej na epilepsje o mozliwosci niespodziewanej smierci z powodu SUDEP.

- By¢ moze czekaja na odpowiedni czas, abhy o tym rozmawiac. tatwiej jest mowic lekarzowi o SUDEP,

gdy zna historie choroby pacjenta, rodzaj epilepsiji, rodzaje atakow, leki jakie przyjmuje, diete jaka stosuje.

- Moga myslecé, ze nie jestes gotowy, ahy to ustyszec.

- Moga obawiac sie, ze rozmowa o SUDEP hedzie zbhyt denerwujaca dla Ciebie lub Twojej rodziny.

Jesli styszates o SUDEP, ale nigdy nie rozmawiates o tym z lekarzem, nadszedt czas na zadawanie pytan.

Wazne jest, aby poznaé fakty od lekarza, ktory Ciebie zna i ktory moze powiedzieé, co moze to dla Ciehie znaczyé.

Mowienie o ryzyku smierci moze hyc przerazajace! Ludzie moga stac sie bardzo niespokojni,
zdenerwowani lub ostahieni. Sa to normalne uczucia i powinienes porozmawiac z kims o tym, jak sie czujesz.
Rozmowa moze sprawic, ze hedziesz mniej przestraszony lub niespokojny i hedziesz mogt lepiej zrozumiec¢ pewne rzeczy.
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Urzadzenia rejestrujace.

Systemy kontroli osob chorujacych na epilepsje zostaty
szerzej wykorzystane dzieki nowym technologiom.

Wytyczne Amerykanskiej Akademii Neurologii (AAN) i American Epilepsy Society (AES) sugerujg sypianie w towarzystwie
osohy mogacej pomoc w przypadku ataku w nocy. Dziatanie drugiej osohy widzacej atak w trakcie snu moga zmniejszy¢
ryzyko SUDEP dzieki kontroli udroznienia drog oddechowych. Jednak urzadzenia monitorujgce nie gwarantuja 1007
bezpieczenstwa w trakacie snu.

- Urzadzenia rejestrujace i monitorujgce nie wykrywaja ani nie zapohiegajg SUDEP. Zostaly zaprojektowane do wykrywania
lub ostrzegania o aktywnosci podobnej do atakow. Jesli jednak osobie chorej mozna udzieli¢ pomocy w trakcie ataku,

to mozna zapohiec SUDEP.

- Nie wszystkie urzadzenia dziataja dla wszystkich typow atakow. Niektore wykrywaja ataki toniczno kloniczne lub ataki
drgawkowe z powtarzajacymi sie ruchami, podczas gdy inne moga wykrywacé zmiany w tetnie, temperaturze skory

lub innych zmianach ciafa.

- Jesli chcesz uzyc urzadzenia alarmowego, musisz najpierw znac typ atakow i co sie dzieje podczas ataku.

- Niektore urzadzenia moga dziatacé o kazdej porze dnia i gdziekolwiek przehywa osoha chora na epilepsje.

Inne sg przeznaczone do wykrywania atakow w nocy lub w domu.

- Osoba chora, ktora mieszka samotnie, moze nie mieé nikogo, kto mogthy przyjsc¢ zpomoca. W tej sytuacji warto
rozwazyc system zewnetrzny, ktory poinformuje kogos z bliskich o ataku i pozwoli przyspieszy¢ udzielenie pomocy.
Dobra metod3 jest uswiadomienie np. sasiadow osohy samotnie mieszkajacej i chorujacej na epilepsje. W przypadku
pelnego zaufania do sasiadow warto udostepnic klucze do mieszkania osoby chorej.



—

Podsumowanie.

Amerykanska Akademia Neurologii (AAN)
i American Epilepsy Society (AES).

Wytyczne AAN i AES sg bardzo wazne dla chorych na epilepsje oraz ich rodzin.

Najnowsze informacje o SUDEP zachecaja ludzi do przyjecia aktywnej roli i poznanie ryzyka

nieoczekiwanej smierci.

Wytyczne sg szczegolnie pomocne, jesli istnieja mozliwoscéi, aby zmniejszyc ryzyko SUDEP.
Osoby chore na epilepsje i ich rodziny moga aktywnie zmniejszyc ryzyko SUDEP.
Podejmowanie krokow w celu zmniejszania ryzyka SUDEP nie gwarantuje, Ze tak sie¢ nie stanie.

SUDEP podobnie jak epilepsja jest nieprzewidywalny. Jednak podejmowanie dziatan i swiadomosé jest bardziej

odpowiedzialna.

Zrédta:
neurologylive.com
sudepregistry.org
sudep.org
epilepsja.eu




