Co trzeba wiedziec

©

NAGLA NIEOCZEKIWANA
SMIERC W PADACZCE — (SUDEP)

Co to jest SUDEP?

SUDEP oznacza nagta nieoczekiwana smierc
w padaczce (Sudden Unexpected Death in
Epilepsy, SUDEP).

Termin ten odnosi sie do przypadkdw, gdy osoba
chora na padaczke umiera bez zadnych objawdw

ostrzegawczych i nie mozna ustali¢ przyczyny zgonu.

Osoby chorujgce na padaczke oraz ich rodziny
powinny wiedzied, co to jest SUDEP i jak zmniejszy¢
ryzyko jego wystgpienia.

Jak czesto wystepuje SUDEP?

SUDEP dotyka srednio 1 na 1000

0s6b z padaczka. U poszczegdinych
pacjentéw ryzyko moze byc¢ wieksze
lub mniejsze. Z tej ulotki mozna sie

dowiedzied, jak zmniejszy< ryzyko.

Pierwszym waznym krokiem

w zapobieganiu SUDEP jest 1 NA
pogtebienie wiedzy na ten temat. 1000
Co jest przyczyng SUDEP?

Do SUDEP dochodzi zwykle w nocy lub podczas snu.

SUDEP moze wystapic¢ po napadzie padaczkowym,
ale nie zawsze.

Doktadne przyczyny SUDEP nie sg znane, ale sa
prowadzone badania majace na celu pogtebienie
wiedzy na ten temat. Mozliwe przyczyny SUDEP
obejmuja:

- Zaburzenia rytmu serca podczas napadu
padaczkowego.

- Dtugo utrzymujace sie przerwy w oddychaniu
w trakcie napadu.

- Zmiany w funkcjonowaniu mézgu podczas
napadu padaczkowego, ktére wptywaja na tetno
i oddychanie.

Ustugodawca opieki zdrowotnej oraz organizacje
wymienione na koncu tej karty informacyjnej moga
dostarczyc informacji na temat aktualnych badan.

U kogo wystepuje najwieksze
ryzyko SUDEP?

- U osdb, u ktérych wystepuja czeste
i niekontrolowane napady padaczkowe.
- U 0sdb, ktdre regularnie pomijajg zazywanie lekow
przeciwpadaczkowych lub nie
zazywajq ich zgodnie z zaleceniami.

- U 0sdb cierpigcych na napady
padaczkowe typu grand mal /
(toniczno-kloniczne).

-

- U 0s6b majacych napady nocne.

Jak zmniejszy¢ ryzyko?

Najlepszym sposobem na ograniczenie ryzyka SUDEP
jest minimalizacja napaddéw padaczkowych. Jesli po
pierwszym leczeniu napady nie ustapia, porozmawiaj

z ustugodawca opieki zdrowotnej o skierowaniu

do specjalisty od padaczki lub poddaniu sie ocenie

w specjalistycznym osrodku leczenia padaczki.
Informacje kontaktowe znajduja sie na koncu niniejszej
karty informacyjnej.

Oto kilka konkretnych dziatan zmniejszajgcych
ryzyko wystgpienia napadow:

- Regularnie umawiaj sie na wizyty
u ustugodawcy opieki zdrowotnej.
Nawigz z nim relacje.

« Przyjmuj leki przeciwpadaczkowe
zgodnie z zaleceniami i porozmawiaj
ze Swiadczeniodawcag o wszelkich obawach.

- Dbaj o siebie. Wysypiaj sie, ¢wicz, zdrowo sie
odzywiaj i unikaj stresu.

- Porozmawiaj z ustugodawca opieki zdrowotnej
o zachowaniach, ktére moga powodowac napady
padaczkowe, takich jak naduzywanie alkoholu,
zazywanie substancji psychoaktywnych lub brak
wystarczajacej ilosci snu.

- Prowadz dziennik wydarzen poprzedzajacych
napad, aby poznac czynniki go wyzwalajace,
z uwzglednieniem miejsca i czasu jego wystgpienia.

- Unikaj spania na brzuchu.



Jak zachowac bezpieczenstwo
podczas napadu padaczkowego

Osoby chore na padaczke moga zadbac o swoje
bezpieczenstwo na wypadek napadu, na przyktad:

- Unikac ptywania w gtebokiej wodzie (gtebszej niz
do pasa). Ptywaj z partnerem, ktéry w razie potrzeby
bedzie mdégt Cie uniesé, a w wodzie korzystaj
z kamizelki ratunkowe.

- Brac prysznic zamiast kapieli w wannie. Jesli musisz
wzigc¢ kapiel, daj komus znac.

« Zabezpieczy¢ w domu ostre rogi mebli i unikac
dywandw, o ktére mozna sie potknac.

Latwy dostep do pomocy

Z padaczka i SUDEP nie musisz sobie radzi¢ w pojedynke. Istnieje wiele organizacji
zajmujacych sie padaczka, ktére oferujg wsparcie i zasoby osobom oraz rodzinom

chcgcym dowiedzied sie wiecej na temat SUDEP.

Skontaktuj sie z osrodkiem specjalizujgcym sie w leczeniu padaczki w swojej okolicy

W znalezieniu osrodka specjalizujgcego sie w leczeniu padaczki w Twojej okolicy moze (@)
Ci poméc Krajowe Stowarzyszenie Osrodkow Leczenia Padaczki (National Association
of Epilepsy Centers, NAEC). Wyszukaj wedtug stanu lub kodu pocztowego pod adresem:
https://www.naec-epilepsy.org/about-epilepsy-centers/find-an-epilepsy-center/

- Zachowywad odpowiedniag odlegtosc od otwartego
ognia (np. ogniska, paleniska na podwdrku
czy kominka).

- Unikac drabin i niezabezpieczonych miejsc na
wysokosci (np. dachdw).

. Starac sie nie uzywac narzedzi elektrycznych,
gdy wystepuje ryzyko powaznych obrazen.
Jezeli uzywasz narzedzi elektrycznych, stosuj
zabezpieczenia i ostony.

- Nie pali¢ papierosow.

Wiecej informacji na temat bezpieczenstwa w trakcie
napadu padaczkowego, w tym wskazowki dla innych
0s06b dotyczace bezpiecznej interakcji z Toba,
mozna znaleZ< na stronie https://www.epilepsy.com/
preparedness-safety/staying-safe.

Regionalne organizacje zajmujgce sie padaczkqg
w stanie Nowy Jork
- Epilepsy Foundation of Northeastern New York, Inc.

Albany, NY 12205 | (518) 456-7501
https://www.efneny.org

- Epilepsy Foundation of Long Island
East Meadow, NY 1155 | (516) 739-7733
https://www.epicli.org/

« Epilepsy Alliance of West Central NY w ramach EPI
(Empowering People’s Independence)
Rochester, NY 14620 | (585) 442-4430 wewn. 2741
https://www.epiny.org/
https://epiny.org/epilepsy/sudep/

« Epilepsy Society of Southern NY/Capabilities
Partnership, Inc.
West Nyack, NY 10994 | (845) 627-0627 wewn. 112
https://cpiny.org/

« Epilepsy Foundation of Metropolitan New York
New York, NY 10006 | (212) 677-8550
https://www.efmny.org/

« Epilepsy Association of Western New York
Buffalo, NY 14222 | (716) 883-5396 wewn. 407
https://epilepsywny.org/
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Krajowe organizacje i zasoby zwigzane z padaczkqg

« American Epilepsy Society (AES)
https://www.aesnet.org/

« Partners Against Mortality in Epilepsy (PAME)
https://pameonline.org/

« SUDEP Action Day
https://sudepactionday.org/

« U.S. Centers for Disease Control and Prevention
https://www.cdc.gov/epilepsy/about/sudep/index.htm

« Epilepsy Foundation of America
https://www.epilepsy.com/programs/sudep-program

« Epilepsy Alliance America
https://www.epilepsyallianceamerica.org/

« Danny Did Foundation
https://www.dannydid.org/epilepsy-sudep/about-sudep/

« CURE Epilepsy
https://www.cureepilepsy.org/signature_programs-sudep-
sudden-unexpected-death-in-epilepsy-overview/

« SUDEP Action “SUDEP and Seizure Safety Checklist”
https://www.sudep.org/checklist

« Preventing Epilepsy Deaths Toolkit od Child
Neurology Foundation
https://preventingepilepsydeaths.org/
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