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La morte improvvisa, inattesa e inspiegabile in corso di epiles-
sia, universalmente nota con I'acronimo inglese SUDEP (Sudden
Unexpected, or unexplained, Death in Epilepsy) ¢ la piti temuta
causa di morte legata in maniera specifica alla condizione epi-
lettica. Molti specialisti neurologi non affrontano la discussione
di questo rischio con il paziente o, nel caso dei bambini, con la
famiglia, adducendo come motivazioni la bassa incidenza del
fenomeno e la mancanza di interventi preventivi di provata effi-
cacia, entrambi elementi che potrebbero influire negativamente
sull'umore e la qualita della vita. Sul versante opposto, ¢ indub-
bio che i pazienti e le famiglie dei soggetti con epilessia deside-
rino essere informati del rischio individuale per la SUDEP, an-
che quando la probabilita che I'evento si verifichi ¢ bassa. Una
volta ottenuta 'informazione, ¢ verosimile che il rischio venga
sovrastimato generando ansia: un modo per alleviare tale ansia ¢
quello di fornire ai genitori sia la probabilita di avere che quella
di non avere una SUDEDP, utilizzando numeri anziché parole e
frequenze anziché percentuali. In linea con le premesse prece-
denti, ' American Academy of Neurology (AAN) e I'American
Epilepsy Society hanno elaborato una linea guida mirata a defi-
nire I'incidenza della SUDEP nei bambini e negli adulti oltre che
a identificare gli eventuali fattori di rischio. Emergono quindi al-
cuni dati significativi oltre che rigorosi sul piano metodologico:
da un lato I'incidenza della SUDEP si conferma bassa soprattutto
nell’eta pediatrica e dall’altro il pitt importante fattore di rischio
¢ identificato nelle crisi convulsive tonico-cloniche generalizzate
(le cosiddette crisi di grande male) in rapporto diretto con il loro
incremento di frequenza.

Questi dati consentono agli autori di formulare alcune racco-
mandazioni che, a mio parere, rappresentano la parte piu pre-
gevole della linea guida, per la loro utilita pratica nel dialogo e
nella relazione medico-paziente-famiglia. Sulla base di queste,
il neurologo o anche il pediatra di libera scelta, che spesso rap-
presenta 'interlocutore di base per le famiglie, pué comunicare
alcune informazioni in qualche modo rassicuranti. In primo luo-
go, puo affermare che in un anno la SUDEP colpisce un bambino
su 4.500, il che vuol dire che 4.499 su 4.500 bambini ne saranno
esenti. Per I'adulto le percentuali sono un po’ piti alte, e cioé uno
su 1.000. In secondo luogo, pur dovendo ammettere 'esistenza
del rischio, si puo sottolineare I'importanza cruciale di ottenere
il controllo delle crisi e, se possibile, la loro eliminazione, in par-
ticolare di quelle di tipo tonico-clonico generalizzato. In effetti,
altri tipi meno gravi di crisi epilettiche quali le crisi focali o mio-
cloniche non sono associate ad un aumentato rischio di SUDEP,
ma comunque ¢ sempre in agguato levenienza che attacchi di
grande male compaiano in caso di terapie non adeguatamente
condotte.

A dire il vero, i fattori di rischio riportati in letteratura e anche
presi in considerazione dagli autori, sono molteplici ma di essi
non sempre ¢ possibile determinare I'impatto e questo rappre-
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senta un limite della linea guida. Un fattore di rischio che non
andrebbe comunque trascurato ¢ la presenza di convulsioni not-
turne, in quanto la depressione respiratoria postictale, successiva
cioé alla crisi, pud indurre la SUDEP. Se ci si rende conto che la
famiglia del paziente ¢ in grado di farsi carico di una supervisio-
ne durante il sonno specie nella fasi di esacerbazione delle crisi,
allora ¢ utile la presenza di un osservatore nella stanza da letto. La
supervisione notturna puo risultare molto utile: una appropriata
stimolazione riuscirebbe ad impedire I'arresto respiratorio.

In conclusione, il punto di forza fornito dalla linea guida per la
comunicazione da instaurare con le famiglie si identifica con la
raccomandazione di seguire con cura le indicazioni terapeuti-
che ricevute dal neurologo (pediatra, nel caso dei bambini) e al
tempo stesso di monitorare attentamente 'andamento delle crisi
utilizzando un'agenda dedicata. Il messaggio piti importante da
trasmettere € che la riduzione del numero di crisi, o meglio, la
loro eliminazione, riduce di molto il rischio di SUDEP. Questo
puo aiutare i genitori, per i casi pediatrici, a non consentire la
persistenza di crisi dopo aver iniziato una determinata terapia
ma, piuttosto, a richiedere al Centro curante, dopo un tempo ra-
gionevole, il passaggio ad una nuova terapia auspicabilmente pitt
efficace.
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ABSTRACT

Objective: To determine the incidence rates of sudden unexpected death in epilepsy (SUDEP) in
different epilepsy populations. and address the question of whether risk factors for SUDEP have
been identified.

Methods: Systematic review of evidence; modified Grading Recommendations Assessment,
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