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MEDICINSK KOMMENTAR

Plötslig oväntad död i epilepsi  
(SUDEP, sudden unexpected 
death in epilepsy) är epilepsins 
allvarligaste konsekvens, som 
företrädesvis inträffar natte-
tid under sömn. Ofta påträffas 
personen avliden på morgo-
nen liggande på mage i säng-
en. Obduktion ger ingen förkla-
ring till dödsfallet. När SUDEP 
bevittnats har det nästan all-
tid skett i anslutning till ett to-
nisk-kloniskt anfall. Mekanis-
merna är oklara, men en pos-
tiktal centralt utlöst hämning 
av andning och cirkulation tros 
vara betydelsefull [1]. Sviktan-
de arousal-mekanismer antas 
bidra. Anfallsutlöst hjärtarytmi har också 
diskuterats, men är sannolikt en mindre 
vanlig orsak. 

De senaste åren har det vuxit fram en in-
ternationell konsensus kring att personer 
med epilepsi bör informeras av sjukvår-
den om risken för SUDEP [2, 3]. Ett inter-
nationellt enkätprojekt har nyligen kart-
lagt hur läkare i fem europeiska länder in-
formerar sina patienter om SUDEP [4]. De 
svenska resultaten (69 svarande; målgrup-
pen var läkare med epilepsipatienter, och 
det finns omkring 500 neurologer i Sve-
rige, men alla arbetar inte med epilepsi) 
analyserades initialt i ett examensarbete 
på läkarprogrammet vid Sahlgrenska Aka-
demin [5] (kan fås av Johan Zelano på be-
gäran). 

Jämfört med kollegor från Storbritan-
nien och Spanien ansåg de svenska läkar-
na att SUDEP var mindre viktigt, och de 
var också mindre benägna att diskutera 

saken med sina patienter [4]. En-
dast någon enstaka svensk sva-
rande läkare tog upp saken med 
alla epilepsipatienter, medan 
närmare en fjärdedel aldrig eller 
mycket sällan diskuterade SU-
DEP. Som främsta orsaker till att 
inte informera angavs att risken 
är låg, att man inte vill oroa pa-
tienten i onödan och att ämnet 
är komplicerat att förklara.  

Den genomsnittliga risken för en 
person med epilepsi att avlida 
i SUDEP är drygt 1 per 1 000 pa-
tientår [2, 6]. Kumulativt blir ris-
ken betydande: av de som fort-
sätter att ha behandlingskrä-

vande epilepsi beräknas 7–8 procent avli-
da i SUDEP under 40 års uppföljning efter 
epilepsidebuten [7].  Den som har epilep-

si har 20–30 gånger högre risk att drabbas 
av plötslig oförklarlig död än andra unga 
människor. SUDEP utgör också över 20 
procent av alla plötsliga oförklarade döds-
fall hos personer upp till 50 års ålder [8]. 
Hos personer med epilepsi varierar risken 
mer än 100-faldigt beroende på förekomst 
av riskfaktorer.  

En svensk studie, som omfattar fler än 
250 SUDEP-fall, har som viktiga riskfakto-
rer identifierat förekomst och frekvens av 
tonisk-kloniska anfall, nattliga tonisk-klo-
niska anfall, begränsad möjlighet till natt-
lig tillsyn samt bristfällig följsamhet till 
ordinerad läkemedelsbehandling [9]. Per-
soner med epilepsi som saknar kända 
riskfaktorer kan ha så låg risk som 0,05 
per 1 000 patientår, medan personer med 
en kombination av flera riskfaktorer kan 

löpa en SUDEP-risk på över 10 per 1 000  
patientår [10]. 

I Sverige uppskattas att minst 80 fall in-
träffar årligen, alltså väsentligt fler än an-
talet fall av plötslig spädbarnsdöd [6], ett 
tillstånd med vissa likheter med SUDEP 
(båda inträffar huvudsakligen under sömn 
med den avlidna i bukläge och negativa 
obduktionsfynd). 80 SUDEP-fall är drygt 
en tredjedel av det antal som omkommer 
i vägtrafiken, ett område som är föremål 
för omfattande informationskampanjer 
och investeringar i riskminimerande åt-
gärder. Det är möjligt att oviljan att disku-
tera SUDEP delvis kan förklaras av att så-
väl profession som patientorganisationer 
valt att betona normalitet och att det inte 
ska innebära begränsningar att ha epilep-
si, detta i det vällovliga syftet att reduce-
ra det stigma som belastat epilepsi genom 
århundraden. Information om SUDEP 
komplicerar det budskapet, men en ny-
ansering är nödvändig givet det nya kun-
skapsläget. 

En mottagning med 1 000 patienter med 
epilepsi kan räkna med ett SUDEP-fall per 
år, och ännu fler kan förväntas vid större 
kliniker som är specialiserade på perso-
ner med svårare epilepsi. Enkäten tyder 
på att Sverige inte följer en internationell 
utveckling vad gäller SUDEP-information. 
Ämnet är svårt, men patienten har rätt till 
den information som krävs för delaktig-
het i vården. Korrekt information kan ock-
så vara lugnande för patienter med över-
driven oro (de flesta personer med epilepsi 
tillhör inte högriskgrupper) och en förut-
sättning för att påverka modifierbara risk-
faktorer, till exempel följsamhet till ordi-
nation och förbättrad nattlig tillsyn. Det 
är rimligt att anta att sådana åtgärder kan 
minska risken för SUDEP, även om rando-
miserade studier saknas. 

Inte minst är en öppen och tidig infor-
mation viktig för att upprätthålla förtro-
endet för vårdgivaren. Patienter och an-
höriga söker självklart information, till 
exempel på internet, och kommer där att 
konfronteras med SUDEP-begreppet, vil-
ket understryker behovet av balanserad 
och saklig information från vården. En 
norsk enkätundersökning av epilepsipa-
tienters och deras vårdgivares åsikter har 
också visat att mer än 90 procent önskar 
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få information om SUDEP, medan en ma-
joritet angav att vården inte givit sådan 
[11]. I en undersökning från Tyskland följ-
des epilepsipatienter upp systematiskt tre 
månader efter att de givits strukturerad 
information om SUDEP [12]. Man noterade 
inga negativa effekter av informationen 
på livskvalitet, stigma, oro eller andra de-
pressiva symtom, och mer än 80 procent 
av patienterna förordade sådan informa-
tion.  

Det finns starka skäl att sprida kunskap om 
SUDEP för att öka medvetenheten om det-
ta tillstånd inte bara bland personer med 
epilepsi och i vården, utan också bredare. 
Det är också uppenbart att vårdgivares in-
formation till patienter med epilepsi och 
deras eventuella anhöriga eller närståen-
de behöver förbättras.  Socialstyrelsens 
nationella riktlinjer för epilepsivård an
ger som en central rekommendation att 
uppföljning av epilepsi, där genomgång 
om SUDEP ingår, är prioriterad. Enkätun-
dersökningen visar att detta krav behöver 
konkretiseras och förtydligas. I väntan på 

detta föreslår vi följande, baserat på inter-
nationella rekommendationer [2, 3] och 
egna erfarenheter:

     b Grundregeln bör vara att patient och an-
hörig eller annan närstående ges infor-
mation om SUDEP i ett tidigt skede efter 
att epilepsidiagnosen fastställts.

     b Informationen om SUDEP bör ges i sam-
band med information om andra risker 
med anfall och hur man kan motverka 
dessa risker och gärna jämföras med an-
dra icke epilepsirelaterade risker i livet.

     b Informationen bör bygga på en indivi-
duell riskbedömning baserad på den en-
skilda patientens riskfaktorer. 

     b Den enskildes risk kan med fördel också 
uttryckas som chansen/möjligheten att 
SUDEP inte ska inträffa.

     b Ny information bör ges när omständig-
heterna gör att risknivån behöver om-
värderas.

     b Informationen ges av ansvarig läkare, 
med fördel kompletterad av epilepsi
sjuksköterska, där sådan finns. s
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»Det finns starka skäl att 
sprida kunskap om SUDEP … 
inte bara bland personer med 
epilepsi och i vården, utan 
också bredare.«

Minst 80 fall av plötslig oväntad död i epilepsi (SUDEP) inträffar årligen i Sverige. Det är väsent-
ligt fler än antalet fall av plötslig spädbarnsdöd, ett tillstånd med vissa likheter med SUDEP.  
Båda inträffar huvudsakligen under sömn.
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