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RESUMEN
Introduccion: Una muerte subita en epilepsia
(SUDEP) ocurre cada diez minutos en todo el
mundo. El 30 % de los pacientes epilépticos
padecen de epilepsia farmaco resistente (EFR),
no logran el control de sus crisis y esto aumenta
el riesgo de SUDEP. Muchos aun desconocen los
factores de riesgo SUDEP y cdmo prevenirlos. Los
tratamientos para evitarla aun son insuficientes.
enfermeras

Las investigaciones aportan

resultados positivos en el manejo de Ia
enfermedad.

Objetivo: Revisar el estado sobre mortalidad,
autogestion de epilepsia e investigaciones
enfermeras para prevenir la SUDEP en
adolescentes y adultos con EFR.

Material y Métodos: Revision sistematica y
busqueda bibliografica en las bases de datos

PubMed SciELO, SCOPUS, EISEVIER, MEDES,
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Organizacion Panamericana de la Salud (OPS),
INFOMED y Google académico. Los criterios de
seleccion: trabajos de la ultima década en
adolescentes y adultos publicados en Cuba vy el
mundo, enfatizando en las investigaciones
enfermeras. Busqueda de palabras claves en
espafiol e inglés, sin restricciones de idioma.

Desarrollo: Entre los tratamientos para evitar la
SUDEP, destacan los dispositivos de deteccién de
crisis y programas de ayuda online, pero aun son
necesarias nuevas opciones. En los factores de
riesgo, destacan aquellos relacionados con el
sueno. Otros factores de riesgo SUDEP pudieran
ser modificables con programas educativos. A

ABSTRACT
Introduction: A sudden death in epilepsy (SUDEP)
occurs every ten minutes worldwide. Also, 30% of
epileptic patients who suffer from drug-resistant
epilepsy (DRE) fail to control their seizures, so the
risk of SUDEP increases. Many epileptic patients
are unaware of the risk factors for SUDEP and the
ways to prevent it. Treatments to avoid SUDEP
are still insufficient. Nursing research provide
positive results in the management of the
disease.
Objective: To review the mortality status, self-
management of epilepsy and nursing research to
prevent SUDEP in adolescents and adults with
DRE.
Material and Methods: A systematic review and
bibliographic search was carried out in the
PubMed SciELO, SCOPUS, ELSEVIER, MEDES, Pan
American Health Organization (PAHO), INFOMED
and Google Scholar databases. Selection criteria
included studies on nursing research conducted
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pesar de que aun se debaten las formas mas
adecuadas de ofrecer informacion sobre SUDEP,
los programas educativos enfermeros han
evidenciado mayor autogestion, conocimiento de
la enfermedad y apego al tratamiento.
Conclusiones: El enfermero es el potencial
humano ideal, para implementar acciones de
autocuidado en las personas con EFR, vy
empoderarlas con habilidades para el manejo de
su enfermedad y prevencién de SUDEP.

Palabras Claves: Epilepsia, autocuidado,
enfermeria, muerte subita e inesperada en
epilepsia, programa educativo.

in adolescents and adults during the last decade
that have been published in Cuba and other
countries of the world. Keywords in Spanish and
English without language restrictions were used
to carry out the search.

Development: Crisis detection devices and online
help programs stand out among the treatments
to avoid SUDEP, but new options are still
necessary. Among the risk factors for SUDEP,
those related to sleep are highlighted. Other risk
factors for SUDEP could be modified with
educational programs. Despite the most
appropriate ways of offering information about
SUDEP are still debated, nursing educational
programs have shown greater self-management,
knowledge of the disease, and adherence to
treatment.

Conclusions: The Nurse is the ideal human
potential to implement self-care actions in

people with EFR. These actions aim to learn new
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skills for managing their disease and preventing
SUDEP.

INTRODUCCION
La epilepsia es una de las enfermedades
neuroldgicas asociada a una gran morbi-
mortalidad. Afecta a 65 millones de la poblacién
mundial y su incidencia estd estimada en 50 /
100,000 personas /afio.!!. En los paises en
desarrollo supera 80 % lo que esta
estrechamente relacionado con la falta de
tratamientos adecuados, condiciones endémicas
como malaria o neurocisticercosis, lesiones
durante el parto, disponibilidad de programas
preventivos en salud y al grado de accesibilidad a
la atencién médica.”) En Cuba, la prevalencia
promedio estimada es de 6,1/1000 habitantes.®
La muerte subita e inesperada en la epilepsia
(SUDEP, de sus siglas en inglés) ocurre cada 10
minutos en todo el mundo y se considera, que es
27 veces mayor que la muerte subita en otras
poblaciones. La SUDEP se define como la muerte
con presencia o no de testigos. No accidental ni
por suicidio ni por ahogamiento en personas
epilépticas, con o sin pruebas de una crisis
epiléptica (pero no esta relacionada con estatus
epiléptico) y en la que el examen posmortem no
muestra otra causa de muerte anatdmica ni
toxicoldgica.® La incidencia del riesgo SUDEP en
personas con epilepsia se estima en 0,22 / 1000
nifios/ afioy 1,2 / 1000 adultos / afio.®)El 70 % de
las personas epilépticas logran controlar sus crisis
con el tratamiento antiepiléptico adecuado; sin
embargo, la permanencia de crisis que sufren los
pacientes con diagndstico de epilepsia farmaco
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Keywords: Epilepsy, self-care, nursing, sudden
unexpected death in epilepsy, educational
programs.

resistente (EFR)aumenta considerablemente el
riesgo de SUDEP.

Cuando en la familia se presenta una SUDEP su
efecto es tan devastador como cuando ocurre
una muerte subita de causa cardiovascular en
adultos jovenes. Por lo general, la familia no esta
preparada para afrontar este evento, ya que
estas personas no padecen de otra enfermedad y
desconocen que existe el riesgo de SUDEP;®) pues
solamente 6,8 % del personal de salud informa a
sus pacientes sobre el riesgo de SUDEP y esto
conlleva a que no se generen acciones de
autocuidado para prevenir la muerte subita en
epilepsia.”

Las medidas de autocuidado dirigidas a personas
con epilepsia se definen como el
comportamiento que deben adoptar estas
personas para optimizar el control de sus crisis y
manejar los efectos de vivir con la enfermedad.(®
Relacionado con esto, en su teoria, Noreen define
el autocuidado como una conducta que aparece
en situaciones concretas de la vida y que el
individuo dirige hacia si o hacia el entorno para
regular los factores que afectan su propio
desarrollo y actividad en beneficio de la vida,
salud y bienestar.(®°)

En 2015, un grupo de cientificos identificaron los
factores de riesgo de muerte subita en las
personas con epilepsia y presentaron El
inventario 7 de riesgo SUDEP.0) Estos factores de
riesgo descritos fueron actualizados en 2017 por
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el grupo de investigadores De Giorgio, et al., Ese
afio, el informe de la Comisidn de Epidemiologia
de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE)
considera la SUDEP una importante causa de
muerte fundamentalmente en pacientes con
EFR.(11)

Por su parte, la Academia Americana de
Neurologia (AAN) recomienda que se deba
informar oportunamente a esta poblacién y sus
familiares para prevenir el riesgo SUDEP,® y la

MATERIAL Y METODOS

Se realizd una revisidn sistemdtica y busqueda
bibliografica en las bases de datos PubMed
SciELO, SCOPUS, EISEVIER, MEDES, Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), la biblioteca
virtual de salud de INFOMED vy Google
académico.

Se utilizaron las palabras claves: Prevencion de
SUDEP, SUDEP o muerte subita inesperada en
epilepsia, mortalidad en epilepsia, epilepsia
fdrmaco resistente, factores de riesgo de SUDEP,
propuestas tratamiento de SUDEP, autogestion
en epilepsia, cuidados enfermeros en epilepsia,
calidad de vida y satisfaccion con el cuidado en
epilepsia. Se buscaron los términos en espafol y
en inglés, no se aplicaron restricciones de idioma.
Entre los criterios de seleccidn se tuvieron en

DESARROLLO
La sintesis de la evidencia reportada en la
literatura cientifica de varios expertos del tema,
sugiere que las propuestas de tratamiento para
evitar la SUDEP aun son insuficientes, y abarcan
tanto el empleo de dispositivos de deteccién de
crisis, tabletas o las almohadas de seguridad.(3)
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Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS) en
sus recomendaciones de 2018, propone abordar
de manera prioritaria la educacién de las
personas con epilepsia y sus familiares.(1?)

El objetivo de la presente investigacidn es revisar
en la literatura cientifica el estado del arte sobre
autogestion de epilepsia e
investigaciones enfermeras dirigidas a prevenir la

mortalidad,

muerte subita en adolescentes y adultos con
epilepsia farmaco resistente.

cuenta los trabajos de la ultima década, en
adolescentes y adultos, publicados en Cuba y el
mundo; se hizo énfasis en las investigaciones
enfermeras. Se escogieron las publicaciones
cientificas sobre los temas relacionados que
cumplieron con estos criterios de seleccién vy
fueron inscritas en este articulo. Se revisaron
ademas las listas de referencia de los estudios
recuperados para encontrar informes adicionales
de estudios relevantes.

Este articulo no contiene ningln estudio con
sujetos humanos o animales realizado por
ninguno de los autores, por lo que cumple con
todas las declaraciones éticas para los estudios de
investigacion (Declaracién de Helsinki).

Entre los programas de ayuda online para
personas con epilepsia se destaca el EpSMon.
Este programa fue creado en el Reino Unido en
2013. La aplicacién disponible cuenta con una
lista de verificacion de seguridad SUDEP vy
convulsiones que aborda los riesgos en epilepsia
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de forma general; estd asociado a demas con los
programas de apoyo de SUDEP-Actions y ha
prestigiosos
resultados muestran beneficios para pacientes,

recibido reconocimientos. Sus
personal médico y revisiones excelentes de los
estdndares de enfermeria; sin embargo, en
nuestro medio no estdn disponibles estas
alternativas para tratar de manera preventiva los
riesgos a que se exponen las personas con EFR.
En 2016, Maguire, et al., evalué los factores de
riesgo de SUDEP, pero no intervenciones para
prevenirla.  Ellos encontraron evidencias
limitadas, de que la supervision nocturna
previene la SUDEP.*5 Sobre el tema se ha
descrito también que existe una estrecha relacién
entre el suefio y la epilepsia. La privacién de
sueno puede desencadenar actividad paroxistica
y crisis epiléptica. A su vez, las descargas
epileptiformes interictales y eventos ictales
nocturnos, afectan la arquitectura del sueio. Esta
es la razén por la cual, la educacidn de habitos de
higiene del suefio, debe tener particular
importancia al abordar las medidas de
autocuidado dirigidas a pacientes con EFR.

No son pocos los sindromes epilépticos
relacionados con el suefio. Cerca de 80 % de las
epilepsias relacionadas con el suefio son focales,
de dificil tratamiento y peor prondstico. Un
estudio sobre la epilepsia del I6bulo temporal
(ELT) concluyd, que estas crisis epilépticas
asociadas a trastornos respiratorios del dormir
pueden ser una causa de SUDEP.1® Ellos
observaron, fundamentalmente en pacientes con
diagnéstico de  EFR, una  correlacion
estadisticamente significativa entre la apnea

obstructiva del suefio (SAOS) y la ELT. Los
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trastornos del suefio asociados a la epilepsia
empeoran el control de las crisis en frecuencia y
severidad; entre ellos destaca la SAOS.” Las
apneas del sueio consisten en un trastorno grave
muchas

del suefo que puede llevar a

complicaciones neurocognitivas y
cardiovasculares. La SAOS es dos veces mas
comun en los adultos con epilepsia que en los
sujetos control pareados en edad, y la incidencia
aumenta con la edad.!'8 De este modo, la
vigilancia y diagndstico de los trastornos del
suefo asociados a la epilepsia y evitar el aumento
del peso corporal que agrava la SAQS, son otras
medidas de autocuidado a considerar en
pacientes con EFR.

Por su parte, un estudio de cohorte de 2015
evalla la incidencia de SUDEP en la epilepsia
nocturna del I6bulo temporal.*®) De acuerdo con
sus resultados ellos no encontraron riesgos
elevados de SUDEP en estos casos; sin embargo,
la presencia de crisis epilépticas fundamental o
exclusivamente durante el suefio, aumenta el
riesgo SUDEP. Algunos de los factores de riesgo
de SUDEP estan relacionados con el suefo.
Recientemente en 2019, fue publicado un
estudio de mortalidad sobre el registro de SUDEP
especificamente en América del Norte. Destacan
entre sus datos, los factores de riesgo de SUDEP
relacionados con el suefio (70 % de las muertes
ocurrieron en el suefio y 69 % en decubito prono);
riesgos que pueden ser modificables si se
tuvieran en cuenta, las medidas de autocuidado
apropiadas para prevenirlos. Por esta razon, sus
autores también exponen la necesidad de
educacion en los servicios de epilepsia para lograr
la prevencién de SUDEP.12% En nuestro medio, no
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contamos con dispositivos de escucha nocturna
y/o almohadas de seguridad, por eso la
educacion sanitaria oportuna para explicar a
estos pacientes y sus familiares, laimportancia de
la supervisidén nocturna y evitar el decuibito prono
durante el suefio, permitiria elevar la capacidad
de autogestidon y prevencién de estos factores de
riesgo de SUDEP.

Dormir en decubito prono aumenta el riesgo de
SUDEP por el compromiso respiratorio que se
puede presentar en el periodo postictal de las
crisis epilépticas nocturnas. Un articulo de
revision de Liebental, et al., de 2015 refiere una
prevalencia de SUDEP cuatro veces superior
relacionada con el decubito prono; uno de los
factores de riesgo SUDEP relacionados con el
suefio.l2t)

Philippe R, et al., investigaron sobre la mortalidad
en unidades de video-EEG (MORTEMUS). En este
caso, fue un estudio retrospectivo dirigido a
conocer mejor la fisiopatologia de los
mecanismos cardiorrespiratorios que causan la
SUDEP, y asocia la desaturacién de oxigeno con la
duracion de las crisis epilépticas como un
marcador de hipoventilacién.???) Un trabajo de
2017 refiere que adn son necesarios estudios
prospectivos para identificar biomarcadores de
factores de riesgo de SUDEP que favorezcan su
prevencion.!?3) Por esta razon, sigue siendo un
reto para la comunidad cientifica la busqueda de
biomarcadores predictivos de SUDEP.

Una revisidn de este afio, expone conocimientos
actualizados sobre el tema entre los que resaltan,
el efecto protector de la supervisién nocturna, el
uso de dispositivos de escucha nocturna y el
tratamiento antiepiléptico. En contraste, estos
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datos recientes no pudieron corroborar el valor
predictivo de la variabilidad de la frecuencia
cardiaca, disfuncion cardiorrespiratorios periictal
y supresioén de la electroencefalografia postictal.
Los autores también encontraron en varios
estudios de cohorte, una disminucion en el
tiempo de 7 % en la tasa del riego SUDEP por afio,
aunque no se explican las razones.?* Este articulo
de. Kang, et al., también hace referencia a una
investigacion que refleja cémo la intervencion de
enfermeria oportuna en las unidades de
monitorizacién de epilepsia, puede revertir la
depresidn respiratoria post ictal de las crisis
epilépticas

(TCG).(23'24'25)
La presencia de crisis TCG con una frecuencia

ténico clonicas  generalizadas

mayor o igual de tres por afio, aumenta quince
veces el riesgo de SUDEP.®) Razén por la cual,
lograr la adherencia al tratamiento antiepiléptico
indicado para lograr el control de las crisis
epilépticas debe ser una de las principales
medidas de autocuidado que se deben considerar
al informar a los pacientes con EFR.

Las revisiones realizadas de varios informes de
investigaciones de enfermeria, aportaron, que
Loreto, et al, en 2013, propone medidas de
autocuidado en el paciente con epilepsia.®)
Aunque este estudio no brinda informacidn sobre
SUDEP, si ofrece temas de interés sobre los
riesgos que enfrentan estas personas, por
ejemplo: trata la nueva legislacion de licencia de
conduccién relacionada con la epilepsia en su
pais. Resalta la necesidad que tienen los
pacientes con enfermedades crénicas de recibir
educacion y apoyo psicosocial que fomenten la
adquisicion de conductas de autocuidado. Las
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conductas prohibitivas y sobreprotectoras por
parte de la familia de las personas con EFR, no
tienen que necesariamente ser las mas
recomendadas para lograr la mejor prevencién
en salud y calidad de vida para estas personas.
La sociedad espaiola de enfermeria neuroldgica,
en 2017, publicé un articulo cientifico sobre
diagndsticos enfermeros en pacientes ingresados
en la Unidad de Epilepsia.?”) En ese afio, un
estudio de la revista Metas de Enfermeria, evalud
la eficacia de la educacidn sanitaria a pacientes y
familiares en la Unidad de Monitorizacidon de
Epilepsia.l?®) Sus resultados alientan a seguir con
la implantacion de programas educativos, ya que
la intervencion aplicada incidié favorablemente
en el grado de conocimientos de pacientes y
familiares sobre la epilepsia.

Posteriormente, mediante un disefio
experimental compararon el conocimiento y
manejo de la enfermedad, luego de una
educacion sanitaria personalizada vs atencion
convencional, en pacientes con EFR y sus
familiares. Los resultados destacan el impacto de
esta intervencion educativa en los pacientes que
la recibieron con respecto al grupo control.
También obtuvieron un alto grado de satisfaccién
de los pacientes acerca de la informacion
proporcionada por los profesionales de salud. En
tal sentido seria interesante y prioritario, incluir
en estos programas de educacion sanitaria,
informacién sobre SUDEP, ya que el estudio no lo
refiere.

La version en espafol del cuestionario
Satisfaction with Epilepsy Care (SEC) de 2020, nos
brinda una herramienta para el analisis de la
satisfacciéon del paciente con los cuidados de
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epilepsia. Resalta la importancia del manejo de
esta enfermedad con un enfoque holistico
centrado en atencién personalizada, necesidades
de los pacientes y comunicaciéon con un equipo
multidisciplinario de profesionales de la salud.(?®
Este es un instrumento de alta fiabilidad que
puede ser practica
enfermera, para evaluar las intervenciones

recomendado en la

educativas destinadas a la mejora en la calidad de
la atencién a estas personas. La satisfaccion del
paciente con los cuidados de epilepsia debe ser
un aspecto significativo a evaluar sobre todo si se
van a considerar temas sobre SUDEP; pues en
estos momentos aun se debaten las formas mas
adecuadas de ofrecer esta informacién a
pacientes y familiares.(30

En cuanto a los efectos que experimentan los
pacientes al ser informados sobre SUDEP, la
publicacién de un articulo de investigacion de
Keddie, et al., en 2016, muestra que a pesar de
que la mayoria de los pacientes quiere recibir
informacién en una etapa temprana de su
enfermedad, las discusiones sobre SUDEP no han
demostrado cambios de comportamiento
positivos en los pacientes. Sugieren que los
proveedores de salud, deben ofrecer Ia
informacién de SUDEP personalmente (no solo
mediante folletos) y empaquetada con otra
informacién relacionada para obtener mejores
resultados, como, por ejemplo: la importancia de
adherencia al tratamiento. Ellos proponen que se
debe empoderar y educar a los pacientes; hacen
énfasis en pasos positivos que ellos puedan
tomar para evitar este evento.®? Segin los
resultados de investigacién expuestos por los

autores, consideramos que este debe ser el
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método mas eficaz para aportar informacién
sobre SUDEP.

En contraste, dos trabajos: un proyecto basado
en la evidencia de la revista Neuroscience Nurses
de 2015 examind el nivel de conocimiento y
manejo de la enfermedad de pacientes con
epilepsia. Ellos evaluaron la efectividad de un
protocolo de autocontrol mediante el empleo de
la herramienta: Escala de autocontrol de la
epilepsia (ESMS). Sus resultados reflejan la
importancia de incluir materiales educativos
verbales y también escritos sobre
comportamientos positivos de autogestiéon en
epilepsia para mejorar la calidad de vida de estos
pacientes.(?)

El otro trabajo se basa en una estrategia de
busqueda que recoge trece resultados basados
en el andlisis de cuestionarios y entrevistas,
programas educativos, folletos y paginas web,
dirigido a identificar buenas practicas enfermeras
gue favorezcan la adherencia al tratamiento en
adolescentes con epilepsia.®®? Ellos observaron
efectos positivos en la autogestion del manejo de
la enfermedad, con los programas educativos
creados por los profesionales de enfermeria y
dirigidos a los adolescentes con epilepsia,
considerando ademas su entorno. Estas
investigaciones aportan otras formas de brindar
informacién, que consideramos que pueden ser
de utilidad al implementar programas educativos
sobre SUDEP, que quizas debieran emplearse de
forma complementaria al método antes expuesto
por Keddie, et al.(3%

En Cuba, se han realizado algunos estudios de
mortalidad que consideran entre sus causas,

aquellas relacionada con la EFR y la SUDEP; sin
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embargo, en los informes de investigacidon de
enfermeria revisados, no esta disponible una
herramienta para la prevencién de la SUDEP. En
tal sentido, nos vimos motivados a realizar este
trabajo, por considerarlo un tema de novedad
cientifica y pertinencia social en las ciencias de la
enfermeria en Cuba.

En 2018, se publicé un articulo que contrasta la
mortalidad en epilepsia entre Cuba e
Inglaterra.l®3 Por su parte, una investigacion
anterior, evalud la mortalidad en pacientes con
epilepsia del lébulo temporal refractaria a
tratamiento, en el que expone entre las causas de
muerte, la SUDEP.G% De igual forma, en 2019
Juan Bender, et al., resalta, que la epilepsia
sintomdtica puede reducir hasta 10 afios la
expectativa de vida de estos pacientes, vy
relaciona el término de SUDEP con una de las
principales causas de mortalidad prematura,
fundamentalmente en las epilepsias sin
control.®% Todos ellos constituyen temas de
interés al profundizar sobre las causas de
mortalidad en la EFR y la busqueda de
alternativas de tratamiento para prevenir la
SUDEP.

Un estudio de 2010, compard la calidad de vida
antes y después de la cirugia de epilepsia en
pacientes con diagndstico de EFR en Cuba; para
ello se empled la escala QOLIE-31 (calidad de vida
en epilepsia). Este estudio reporta un aumento
en la calidad de vida después de la cirugia de
epilepsia.?®) De forma similar, en una
investigacion de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad de Valladolid, se aplicd la escala
QOLIE-10 (calidad de vida en epilepsia) con

buenos resultados. En él, sus autores proponen:
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Cuidados y educacién para la mejora de la calidad
de vida de pacientes epilépticos.’3”)

La calidad de vida es otro tema de particular
importancia a considerar al tratar la autogestién
de las personas con EFR y sus familiares. Temas
como, ¢Qué hacer ante una crisis epiléptica?
¢Cuales son los riesgos a que se expone una
persona con epilepsia? éQué es la higiene del
suefio?, otros de apoyo psicosocial, con métodos
para elevar la capacidad de resolver problemasy
enfrentar el estigma; son algunos que fomentan
la adquisicion de conductas de autocuidado.

En el Centro Internacional de Restauracién
Neurolégica de Cuba (CIREN), un estudio de
enfermeria de 2018 revel6 que, de una muestra
de 11
evaluados en el servicio con diagndstico de EFR;
6 (que representa 45 % de esta pequeiia muestra)
sufrieron muerte subita por epilepsia. Las

pacientes fallecidos, previamente

entrevistas realizadas a los familiares, aportaron
gue estos desconocian los factores de riesgo de
SUDEP y las medidas de autocuidado para
prevenirla. Este estudio también mostré estrecha
relacion entre los factores de riesgo de SUDEP
relacionados con el suefio (60 % de los pacientes
fallecieron durmiendo y 100 % presentaban crisis
epilépticas durante el sueifo). Dado los
resultados, las recomendaciones que ofrece
resaltan la necesidad de crear estrategias de
enfermeria para la prevencién de la SUDEP vy
proponer medidas de autocuidado en esta
poblacién tan vulnerable.38)

Los pacientes con enfermedades crdnicas como

la EFR tienen gran necesidad de recibir
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informacién sobre su enfermedad; y es un deber
prioritario del equipo de salud, investigar las
mejores formas de brindar la informacién por
dificil que resulte. La presente revisidon aporta
algunas de las medidas de autocuidado, que,
mediante la educacién para la salud, podrian
asumir los pacientes con EFR y sus familiares para
evitar este hecho tan devastador.

Sobre el tema, un articulo de revision de 2018
también refleja el Impacto de la autoeficacia en
el manejo de la epilepsia y lo relaciona con el
concepto principal de la Teoria del Aprendizaje
Social de Bandura. Los individuos son
productores de sus circunstancias de vida, y no
Unicamente producto de estas.’3® A través de las
enfermeras especialistas en epilepsia, se
determind que el sentimiento de verglenza,
miedo a la muerte y estigmatizacién disminuye
en aquellos pacientes que reciben programas
educativos. Al mismo tiempo se ha observado
gue la adaptacion al tratamiento, la satisfacciény
los conocimientos sobre epilepsia han
aumentado.?

A pesar de que las investigaciones enfermeras
revisadas no consideran especificamente temas
de SUDEP, a través de la labor preventiva de las
enfermeras especialistas en epilepsia con
programas educativos, los pacientes han logrado
disminuir el sentimiento de verglienza, miedo ala
muerte vy estigmatizacién, mostrar mayor
autogestion y apego al tratamiento antiepiléptico
indicado, lo cual favorece el control de las crisis
ténico-clonico generalizadas que constituyen el

principal riesgo de SUDEP.
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La presente revision resalta al enfermero como
potencial humano ideal, para fomentar acciones

CONCLUSIONES
La muerte subita en adolescentes y adultos con
epilepsia farmaco resistente sigue siendo un
tema de interés de investigacion para la
propuestas de
tratamiento para evitar la SUDEP adn son

comunidad cientifica. Las
insuficientes. Dentro de los factores de riesgo de
SUDEP, destacan aquellos relacionados con el
sueno, muchos de estos factores pudieran ser
modificados, si se informara oportunamente a
esta poblacion sobre qué es la SUDEP y cédmo
prevenirla.

La informacidon debe brindarse empoderando a

RECOMENDACIONES
En la busqueda de nuevas alternativas de
tratamiento para la prevencion de SUDEP en
nuestro medio, se deben continuar
sistematizando los resultados de investigacion de
enfermeria implementados en personas con EFR,
en el campo de la promocién y prevencion para la

salud.
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