SUDEP

APOYO PARA LAS FAMILIAS

La pérdida subita, inesperada
e inexplicable de un ser
querido puede desatar una
gran variedad de emociones,
desde ira y frus-tracion hasta
desanimo y desesperacion.
Superar una pérdida puede
ser extremadamente dificil,
especialmente cuando tantas
preguntas sobre SUDEP
siguen sin responderse.

El proceso de duelo es un
camino con muchos retos y
en algunos momentos usted
puede sentirse aislado y sin
esperanza. Sepa que no esta
solo/a. Hay otras familias
como la suya, que han pasado
por experiencias similares

y que desean ofrecerle su
apoyo durante su tiempo

de recuperacion.

Para conectarse con

estas familias o para
encontrar agencias de

apoyo cercanas a usted,

visite la pagina de Internet
Making Sense of SUDEP
www.MakingSenseOfSUDEP.org
o contactenos al nUmero
telefénico gratuito:
1-855-85-SUDEP (78337).

INFORMACION PARA
Personas en Duelo por la Epilepsia

¢QUE ES SUDEP?

La muerte subita e inesperada en epilepsia
(SUDEP por sus siglas en inglés) se refiere a la
muerte de una persona con epilepsia sin que
haya habido senales de advertencia y sin que se
haya podido determinar la causa de la muerte.
Es una categoria de muerte inexplicable. No hay
maneras probadas de prevenir SUDEP, pero las
investigaciones contintian para entender como
y por qué ocurren estas muertes.

¢QUE TAN COMUN ES SUDEP?

Estudios recientes estiman que la tasa de SUDEP esta alrededor de una muerte por cada
1,000 personas con epilepsia por afno. En personas con crisis epilépticas frecuentes, se cree que
la tasa es de alrededor de 1 persona en cada 100 por ano.

Puede ser que estas cifras estén subestimadas dada la pobre identificacion de casos por la falta de
conocimiento, e inconsistencias en la investigacion y en el registro de las muertes. Las bajas tasas
de autopsia hacen dificil conocer la incidencia exacta de SUDEP.

IDENTIFICACION DE SUDEP

SUDEP solo se puede determinar con precision después de que una autopsia haya excluido otra
causa de muerte. Sin la autopsia, la muerte solo puede clasificarse como una muerte por SUDEP
‘probable’” o ‘posible’; asi que las autopsias juegan un papel vital en la identificacion verdadera de
SUDEP. Se les aconseja a las familias que permitan o soliciten la autopsia.

Para la mayorfa de las familias, una muerte SUDEP es su primera experiencia con el proceso de
investigacion de muerte, el cual puede ser dificil e intimidante. La investigacion de una muerte
es un paso esencial en la identificacion de las muertes SUDEP vy las familias juegan un papel
importante en esta investigacion al revelar la historia de las crisis y de la epilepsia del/de la
difunto/a; al proveer antecedentes médicos detallados; al describir las circunstancias previas

y cercanas al tiempo de la muerte; y al dar su consentimiento para la autopsia.

¢CUAL ES LA CAUSA DE SUDEP?

Aln no se conoce que es lo que causa SUDEP. Usualmente ocurre en la noche o durante el
sueno, y esto dificulta saber lo que pas6 durante los Gltimos momentos de vida. Con frecuencia,
pero no siempre, hay evidencia de una crisis antes de la muerte. Una crisis al momento de la
muerte no es necesaria para diagnosticar SUDEP.

Es poco probable que haya una sola causa que explique todas las muertes por SUDEP. Los
avances en las investigaciones estin identificando factores de riesgo criticos y un nimero de
mecanismos potenciales para SUDEP.

Los cientificos estan investigando problemas con la respiracion, el ritmo cardiaco y las funciones
del cerebro como posibles causas de SUDEP. Durante las crisis, usualmente hay un cambio en
la respiracion y en el ritmo cardiaco. En la mayoria de las personas con epilepsia, esto no es
peligroso. Algunas veces, puede ocurrir una caida seria de los niveles de oxigeno en la sangre
o cambios en el ritmo cardiaco. Las crisis también pueden afectar el control que tiene el cerebro
sobre la respiracion y las funciones del corazon.

Adicionalmente, los investigadores estin explorando vinculos genéticos entre las crisis y las
anomalias en el ritmo cardiaco.

Continuado en la pagina siguiente

www.MakingSenseOfSUDEP.org

Llame gratis al: 1-855-85-SUDEP (78337)



INFORMACION PARA
Personas en Duelo por la Epilepsia (continuado)

Se necesitan urgentemente mas investigaciones para aprender mas sobre SUDEP. La historia
médica, el tejido y la sangre de su ser querido puede utilizarse para estas investigaciones.
Para mds informacion vaya a: www.MakingSenseOfSUDEP.org

Pasos positivos que usted puede tomar

Al momento de la muerte:
Algunas veces las familias no estin conscientes de SUDEP sino después de una.
Cuando sea posible:

e Pida un examen de autopsia completo para ayudar a identificar las causas de muerte
como SUDEP.

e Autorice al equipo de investigacion de la muerte a que recolecte muestras durante
la autopsia para su donacion a la investigacion de SUDEP.

e Provea informacion al North American SUDEP Registry, para permitir a los investigadores
entender las causas y los factores de riesgos de SUDEP. Llamelos al 1-855-432-8555.

Una vez que se ha determinado SUDEP:

e Aprenda sobre SUDEP vy discitalo con su proveedor de cuidados de salud, especialmente
si otros en su familia tienen epilepsia o han tenido una muerte subita.

e Busque apoyo de otras familias desconsoladas por SUDEP, organizaciones de SUDEP/epilepsia
0 consejeros con experiencia en SUDEP.

Cuando sienta que es el momento adecuado:

e Manténgase actualizado/a con las noticias y las investigaciones que se vayan desarrollando
sobre SUDEP y comparta esta informacion con amigos y familiares.

e Ayude a aumentar el conocimiento sobre SUDEP compartiendo su experiencia, organizando

un evento, o ayudando a la organizacion de la epilepsia de su localidad con el trabajo de
apoyo que hacen para SUDEP.

e Abogue y participe en las investigaciones que se realizan sobre las causas y prevencion
de SUDEP

Contacte la campaia, al www.MakingSenseOfSUDEPorg y al numero telefonico gratuito
1-855-85-SUDEP (78337), para mas informacion y para obtener ayuda para conseguir recursos
en su localidad.

EL CONOCIMIENTO ES EL PRIMER PASO HACIA LA DETERMINACION
DE LA CAUSA Y PREVENCION DE SUDEP

e El propésito principal de la campana Making Sense of SUDEP es concientizar y fomentar
la discusion sobre SUDEP entre las personas con epilepsia y sus proveedores de cuidados
de salud.

e Un mayor conocimiento hard que avance la investigacion al incrementar la informacion
disponible para los cientificos y médicos que estudian SUDEP.
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