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Liebe Leserinnen und Leser,

Epilepsien sind chronische Erkrankungen des zentralen Nervensystems, deren Symptome die bei einer Epilepsie auftretenden
epileptischen Anfille sind. Generell ist ein einzelner epileptischer Anfall nicht gefahrlich — er schiadigt das Gehirn nicht und hort
von selbst wieder auf.

Dennoch kann es bei epileptischen Anféllen zu Verletzungen kommen. Dabei handelt es sich in der Regel um leichte Verletzungen;
allerdings kann es bei bestimmten Anfallsarten oder Risikokonstellationen durchaus auch zu schwerwiegenden Verletzungen
kommen. Folgerichtig spielt die Aufklarung Uber anfallsbedingte Verletzungsrisiken und deren Pravention in der Epilepsiebe-
handlung eine wichtige Rolle.

Dauert ein epileptischer Anfall langer als 5 Minuten, handelt es sich um einen Status epilepticus, der der in der Regel nicht von
allein wieder aufhort, sondern medikament6s unterbrochen werden muss. Geschieht das nicht oder zu spét, kann insbesondere
ein Grand mal-Status bleibende Schadigungen des Gehirns und auch den Tod zur Folge haben. Bei einem Status epilepticus
sollte deshalb ein Notarzt gerufen und — falls vorhanden — ein Notfallmedikament verabreicht werden; in aller Regel sind Menschen
mit Epilepsie und ihre Angehérigen auch dartiber informiert worden.

Das Menschen mit Epilepsie aus bisher noch unbekannter Ursache jedoch auch plétzlich an einem SUDEP (Plétzlicher, uner-
warteter Tod bei Epilepsie) versterben kénnen, wurde viele Jahre in der Epilepsiebehandlung — zumindest im deutschsprachigen
Raum - nur selten thematisiert. Das scheint sich jedoch in den letzten Jahren gliicklicherweise zu andern.

In den im Il. und Ill. Quartal 2021 erschienenen Ausgaben der einfélle — der Mitgliederzeitschrift der Deutschen Epilepsievereini-
gung — haben wir ausfuihrlich tiber den SUDEP und Méglichkeiten, dem Risiko eines SUDEP entgegenzuwirken, berichtet. Diese
Beitrage wurden in vorliegendem Sonderdruck zusammengefasst und um einen im I. Quartal 2015 in einfélle veréffentlichten
und fiir die vorliegende Sonderausgabe vom Autor aktualisierten Artikel erganzt. Fiir den vorliegenden Sonderdruck wurden die
Beitrage redaktionell bearbeitet und angepasst.

»Alle Epilepsiepatienten und ihre Angehérigen sollten (friihzeitig zu Behandlungsbeginn) iber SUDEP und Risikofaktoren auf-
geklart werden®, lautet die Forderung der Kommission Patientensicherheit der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie. Wir
hoffen, dazu mit diesem Sonderdruck einen kleinen Beitrag leisten zu kénnen.

Norbert van Kampen
fiir die Redaktion einfélle

Die Beitrdge dieses Sonderdrucks sind erstmalig erschienen in einfélle 133, I. Quartal 2015 (Plétzlicher, unerwarteter Tod
bei Epilepsie), einfélle 158, II. Quartal 2021 (Wearables in der Epilepsiebehandlung), einfille 159, Ill. Quartal 2021 (Praxis-
empfehlungen zum SUDEP) und einfélle 158 + 159 (Tédliches Verschweigen).

Autor der Fachbeitrage: Univ.-Prof. Dr. med. Rainer Surges, MHBA, Klinik und Poliklinik fur Epileptologie, Universitatsklinikum
Bonn, Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn, Tel.: 0228 — 287 19388, Fax: 0228 — 287 14328, rainer.surges@ukbonn.de

Interviewpartner: Dr. Johann Killinger, c/o. Oskar Killinger Stiftung, Sofie Smailes (Stiftungsreferentin), Am Sandtorkai 48, 20457
Hamburg, Tel.: 040 — 3198 1220, stop.sudep@oskarkillinger.org; kontakt@sudep.de, www.sudep.de

einfélle ist die Mitgliederzeitschrift der Deutschen Epilepsievereinigung e.V., des Bundesverbandes der Epilepsie-Selbsthilfe.
Sie erscheint 4x jahrlich und ist im Mitgliedsbeitrag (75 Euro, erm. 30 Euro) enthalten. Kontakt: Deutsche Epilepsievereinigung
e.V, ZillestraBe 102, 10585 Berlin, Tel.: 030 — 342 4414, Fax: 030 — 342 4466, mail: info@epilepsie-vereinigung.de, www.
epilepsie-vereinigung.de

Eine PDF-Datei dieses Sonderdrucks steht auf der Webseite der Deutschen Epilepsievereinigung (www.epilepsie-ver-
einigung.de/krankheitsbild/ploetzlicher-unerwarteter-tod-bei-epilepsie) als kostenloser Download zur Verfiigung. Eine
Verlinkung auf diese Seite ist ausdriicklich erwiinscht und bedarf keiner Genehmigung.

Wir danken der Oskar-Killinger-Stiftung fiir die freundliche Unterstiitzung bei der Erstellung und beim Druck dieses Sonderdrucks.



schwerpunkt W

Plotzlicher, unerwarteter Tod bei Epilepsie (SUDEP)

Haben Menschen mit Epilepsie ein erhdhtes Risiko, vorzeitig zu versterben?

Menschen mit chronischen Erkrankungen
sterben aufgrund der krankheitsbedingten
Stérungen von Kérperfunktionen haufig
friiher als die Allgemeinbevélkerung. Diese
sogenannte vorzeitige Sterblichkeit ist bei
den verschiedenen Erkrankungen unter-
schiedlich hoch, bei Asthma bronchiale
ist sie beispielsweise um das 1,7-fache,
bei vererbten Herzrhythmusstérungen
um das ca. 3,8-fache und bei der friih
beginnenden Zuckerkrankheit (Diabetes
mellitus Typ I) etwa um das 5,5-fache er-
hoht. Auch bei Menschen mit chronischer
Epilepsie ist die vorzeitige Sterblichkeit
im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung
ca. 2,3-fach erh6ht. Ursachen hierfiir sind
vor allem Lungenentziindungen, Tumorer-
krankungen sowie GefaBerkrankungen,
die zu Schlaganfillen und Herzinfarkten
fihren. Zudem kommen bei Epilepsie-
patienten Selbstmorde und tddliche
Unfélle (beispielsweise durch Ertrinken)
héufiger vor. Zu den haufigsten unmittel-
bar mit der Epilepsie im Zusammenhang
stehenden Todesursachen zéhlen der
Status epilepticus (im klinischen Alltag
beispielweise definiert als epileptischer
Anfall, der langer als 5 Minuten andauert)
und der sogenannte SUDEP.

SUDEP ist eine Abkiirzung aus dem
Englischen und steht fiir sudden unex-
pected death in epilepsy, was Ulibersetzt
plétzlicher unerwarteter Tod bei Epilepsie
bedeutet. SUDEP ist vereinfacht definiert
als der plétzliche und unerwartete Tod
eines Menschen mit Epilepsie in An- oder
Abwesenheit eines beobachteten epilep-
tischen Anfalls, der nicht durch Unfille,
Verletzungen, Ertrinken, Vergiftung, Status

epilepticus oder andere Ursachen (durch
Autopsie ausgeschlossen) auBer der
Epilepsie bedingt ist. Etwa jeder fiinfte
vorzeitige Todesfall bei Erwachsenen mit
Epilepsie wird durch SUDEP verursacht.
Das Lebenszeitrisiko flir SUDEP betragt
bei Menschen, die seit der Kindheit oder
Jugend an einer Epilepsie erkrankt sind,
ca. 7 - 8%. Das bedeutet, dass sich bei
einer Lebenserwartung von beispiels-
weise 70 Jahren das durchschnittliche
SUDEP-Risiko pro Lebensjahr auf etwa
0,11% belauft, also sehr gering ist. Etwas
mehr als zwei von drei SUDEP-Féllen er-
eignen sich bis zum 40. Lebensjahr. Dabei
scheinen Epilepsiepatienten im mittleren
Lebensalter (zwischen 20 und 40 Jahren)
das héchste SUDEP-Risiko zu haben:
im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung
ist ihr Risiko, pl6tzlich und unerwartet zu
versterben, etwa 24-fach erhoht.

Diese relativ hohen Zahlen erschrecken
zunachst, gliicklicherweise ist der SUD-
EP dennoch ein sehr seltenes Ereignis.
Vereinfacht geschatzt kommt es bei einem
von 1.000 Patienten mit Epilepsie pro
Jahr zu einem SUDEP. Die Haufigkeit
scheint bei Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen etwa gleich hoch zu sein.
In ausgewahlten Patientengruppen, bei-
spielsweise bei Patienten mit schwer
behandelbarer Epilepsie, kann es jedoch
zu 6 bis 9 SUDEP-Féallen pro 1.000
Patienten in einem Jahr kommen.

Zusammengefasst ist also das Risiko, bei
Epilepsie pl6tzlich und unerwartet zu ver-
sterben, im Vergleich zur Allgemeinbevol-
kerung zwar erhoht, aber gliicklicherweise

insgesamt sehr gering. Prinzipiell kann das
Schicksal des SUDEP jeden Menschen
mit Epilepsie treffen. Dennoch wurden in
verschiedenen Beobachtungsstudien ei-
nige Umsténde und Faktoren identifiziert,
die das individuelle Risiko besonders
erhéhen. Dazu zahlen das Auftreten und
die Zahl tonisch-klonischer Anfille, das
nachtliche Auftreten von epileptischen
Anfallen und alleine leben oder schlafen.

Wieso kommt es zum SUDEP?

Der SUDEP ereignet sich meistens nachts
bzw. unbeobachtet und die Betreffenden
werden oft morgens im Bett oder auf dem
Boden leblos und meist in Bauchlage
vorgefunden. Die jeweiligen genauen To-
desumsténde bleiben demzufolge haufig
ungeklart. Eine Reihe von Beobachtungen
sprechen jedoch dafiir, dass SUDEP eine
schicksalshafte Komplikation epileptischer
Anfalle ist. Zum einen sind, wie oben auf-
gefihrt, generalisierte tonisch-klonische
Anfélle und das nachtliche Auftreten epi-
leptischer Anfélle die stérksten Risikofak-
toren. Zum anderen ist mittlerweile sehr
gut untersucht, dass epileptische Anfélle
durch eine Beeinflussung des vegetativen
Nervensystems auch zu Verénderungen
der Atmung und der Herzaktivitat fiih-
ren kénnen. Beispielweise kommt es
bei etwa 20-30% aller fokalen Anfille
zu einem kurzen und meist harmlosen
Atemstillstand. Dartiber hinaus wird bei
den meisten epileptischen Anféllen die
Herztétigkeit beschleunigt, wohingegen
es nur bei einem sehr geringen Anteil fo-
kaler Anfélle zu einer Verlangsamung oder
kurzem Stillstand der Herzaktivitat kommt.

Sonderdruck einfalle SUDEP, Oktober 2021
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B schwerpunkt

Die sogenannte MORTEMUS-Studie
(MORTEMUS steht fir MORTality in
Epilepsy Monitoring Unit Studly; Ubersetzt
bedeutet das sinngemaB Studie iber die
Sterblichkeit in Epilepsie-Monitoring Ein-
heiten) hat erstmals die genauen Abliufe
beschrieben, die zum SUDEP fiihren. In
dieser Untersuchung wurden weltweit 16
SUDEP- und 9 Beinahe-SUDEP-Fille
(das sind Patienten, die lebensbedrohliche
Kérperfunktionsstérungen hatten, aber
nicht verstorben sind) zusammengetra-
gen, die sich wihrend einer Video-EEG
Uberwachung im Krankenhaus ereignet
haben. Zwei Beobachtungen dieser Stu-
die sollen an dieser Stelle hervorgehoben
werden. Zum einen ist allen SUDEP-
Ereignissen ein generalisierter tonisch-
klonischer Anfall vorausgegangen. Zum
anderen hat sich bei allen Menschen, die
an einem SUDEP verstarben, wenige
Minuten nach Anfallsende ein untypisches
Muster der Atmungs- und Herztétigkeit
gezeigt: Anstatt einer vertieften und etwas
beschleunigten Atmung sowie einer er-
hohten Herzrate nach Anfallsende zeigten
die SUDEP-Patienten eine unregelmaBi-
ge Atmung mit immer wiederkehrenden
Atemstillstdnden sowie eine unregelma-
Bige Herztatigkeit mit wiederkehrenden
Verlangsamungen bis hin zum tédlichen
Herz- und Atemstillstand. Die genauen
Ursachen und Mechanismen, die zu einer
solch instabilen Herz- und Lungenfunktion
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nach generalisierten tonisch-klonischen
Anféllen fuihren, konnten bisher nicht
aufgeklart werden, sind aber Gegen-
stand aktueller Forschung verschiedener
Arbeitsgruppen.

Wie kann das SUDEP-Risiko vermin-
dert werden?

Zusammengefasst ist nach derzeitigem
Kenntnisstand der SUDEP also wahr-
scheinlich in den meisten Féllen eine
schicksalhafte Komplikation generali-
sierter tonisch-klonischer Anfélle. Daher
scheint es nur plausibel, durch eine sehr
gute Anfallskontrolle den SUDEP verhin-
dern oder zumindest das SUDEP-Risiko
relevant reduzieren zu kdnnen. In diesem
Zusammenhang ergab eine Meta-Analyse
verschiedener Arzneimittelstudien, dass
die Gabe von Antiepileptika in wirksamen
Dosierungen eindeutig die SUDEP-Rate
senkte. Somit ist eine erfolgreiche medika-
mentdse Anfallskontrolle die bisher einzige
MaBnahme, die nachgewiesenermaBen
das SUDEP-Risiko reduzieren kann.

Wie bereits erwdhnt, beglinstigen
nachtliche Anfille das Auftreten eines
SUDEP. Zudem scheint die néchtliche
Uberwachung von Epilepsiepatienten
das SUDEP-Risiko zu vermindern. Diese
beiden Beobachtungen legen nahe, dass
in der Nacht aufgrund der meist fehlen-

den oder eingeschrankten Uberwachung
méglicherweise lebensrettende MaBnah-
men nicht oder nur verspatet begonnen
werden. In diesem Zusammenhang ist ein
weiterer Befund aus der oben zitierten
MORTEMUS-Studie von besonderer
Bedeutung. Bei den an SUDEP verstor-
benen Patienten wurden Herz-Lungen-
WiederbelebungsmaBnahmen sehr spit
oder gar nicht durchgefiihrt, wohingegen
bei den meisten Beinahe-SUDEP-Fallen
die Herz-Lungen-WiederbelebungsmaB-
nahmen innerhalb von 1 - 3 Minuten nach
Anfallsende einsetzten. Diese Beobach-
tung lasst vermuten, dass friih einsetzende
WiederbelebungsmaBnahmen zumindest
durch geschultes Fachpersonal das Ein-
treten eines SUDEP in vielen Fallen ver-
hindern kénnen. Der Nutzen von Herz-Lun-
gen-WiederbelebungsmaBnahmen durch
Ungetibte bzw. medizinische Laien unter
solchen Umstanden ist derzeit unklar,
jedoch kénnte eine regelmaBige Schu-
lung von Angehdrigen oder Betreuen-
den die Wirksamkeit einer Herz-Lungen-
WiederbelebungsmaBnahme erhthen. Die
Durchftihrung von WiederbelebungsmaB-
nahmen setzt nattirlich das Erkennen einer
Gefahrensituation voraus. Mit dem Ziel,
ein moglichst friihes Bemerken nachtlicher
Anfélle zu gewéhrleisten, werden ver-
schiedene Anfallsdetektions-Systeme auf
dem Markt angeboten bzw. befinden sich
derzeit in Entwicklung. Dabei registrieren
die unterschiedlichen Systeme jeweils ver-
schiedene Kérpersignale (beispielsweise
Gerausche, Bewegungen, Atmung und
Herztstigkeit) und geben in Abhingig-
keit von voreingestellten Grenzwerten
meist akustische Warnsignale ab. Die
Alltagstauglichkeit der verschiedenen
Gerite scheint recht unterschiedlich zu
sein und der tatséchliche Nutzen fir die
Verminderung des SUDEP-Risikos ist
nicht geklart, so dass derzeit noch keine
klaren Empfehlungen zum Einsatz spezi-
eller Gerate moglich sind.

Zusammenfassung

Der SUDEP ist eine sehr seltene, aber
tédlich verlaufende Komplikation von
Epilepsien, die in den meisten Fallen
wahrscheinlich durch eine Hemmung der
Herz-Lungenfunktion im Anschluss an
einen generalisierten tonisch-klonischen
Anfall verursacht wird. Als wichtigste Ri-
sikofaktoren wurden das schlafbezogene
bzw. nachtliche Auftreten epileptischer
Anfélle, das Auftreten von generalisierten
tonisch-klonischen Anfillen sowie die
Lebensumstinde (alleine leben oder
schlafen) identifiziert. Eine erfolgreiche



medikamentdse Anfallskontrolle kann das
SUDEP-Risiko deutlich senken. Sollte es
zu einem Atem- und Herzstillstand nach
einem generalisierten tonisch-klonischen
Anfall kommen, scheinen friih einset-
zende Herz-Lungen-Wiederbelebungs-
maBnahmen einen SUDEP verhindern
zu kénnen.

Univ.-Prof. Dr. med. Rainer Surges, MHBA

(Fiir die Versffentlichung in diesem Son-
derdruck wurde dieser erstmalig 2015
erschienene Beitrag im Oktober 2021
vom Autor aktualisiert.)

Todliches Verschweigen
Der SUDEP von Oskar (14 Jahre) wére bei rztlicher Autklarung vermeidbar gewesen

In der Nacht zum 01. September 2019
starb Oskar Killinger mit nur 14 Jahren
an einem SUDEP - dem plétzlichen
unerwarteten Tod bei Epilepsie. 2020
griindeten seine Eltern die Oskar-Killin-
ger-Stiftung mit dem Ziel, die Aufkldrung
tiber SUDEP nachhaltig zu verbessern
und vermeidbare Todesfélle durch SUD-
EP zu verhindern.

Conny Smolny und Norbert van Kampen
sprachen mit Oskars Vater iber den
Tod seines Sohnes, den Umgang von
Oskars behandelnden Arzten mit dem
Thema SUDEP und (ber die Aufgaben
und Ziele der Oskar-Killinger-Stiftung.

einfélle: Herr Dr. Killinger, zunéchst ein-
mal méchten wir uns bei lhnen bedanken,
dass Sie sich bereit erkldrt haben, mit
uns tber den Tod lhres Sohnes Oskar zu
sprechen, der an einem SUDEP verstor-

ben ist. Lassen Sie uns mit einer Frage
zu der von lhnen gegriindeten ,Oskar-
Killinger-Stiftung” beginnen. Was hat
Sie bewogen, diese Stiftung zu griinden
und sich fiir die Aufkldrung zum Thema
SUDERP zu engagieren?

Killinger: Wir haben die Stiftung mit
dem Ziel gegriindet, die Aufklarung
tber SUDEP nachhaltig zu verbessern.
Wir sind davon Uiberzeugt, dass durch
Aufklarung ein GroBteil der etwa 700
SUDEP-Todesfille, die sich allein in
Deutschland jahrlich ereignen, vermie-
den werden kénnte. Mit der Stiftung
mochten wir Oskars aus unserer Sicht
vermeidbarem Tod einen Sinn geben.
Oskar war ein ungewdhnlich sozialer
und empathischer Junge. Es ist in seinem
Sinne, sich fiir andere Menschen einzu-
setzen und Leben zu retten. SchlieBlich
ist unser Engagement auch ein Weg

schwerpunkt W

Das Faltblatt ,Sicher schlafen mit Epilep-
sie” istam 20. Oktober 2021 erschienen
und von der Oskar-Killinger-Stiftung
herausgegeben. Es richtet sich an alle
Menschen mit Epilepsie und ihre Ange-
hérigen. Kostenloser Download unter:
www.sudep.de/uber-sudep-sprechen/
broschuren-flyer oder als Hardcopy
bei der Oskar-Killinger Stiftung, Am
Sandtorkai 48, 20457 Hamburg, Tel.:
040 - 3198 1220.

der Trauerverarbeitung. Oskar fehlt uns.
Jeden Tag.

einfélle: Méchten Sie uns von Oskar,
von seiner Epilepsie und den Umstédnden
seines Todes erzédhlen?

Killinger: Ja, das mache ich gern. Hier
liegt der Schliissel zu unserer Initiative.
Oskar war ein fréhlicher und sehr beson-
nener Junge — zuletzt fast schon ein junger
Mann — mit einem wunderbaren, schnellen
und warmherzigen ,Mutterwitz". Er hatte
einen eigenen Kopf und vertrat seine Mei-
nung mit guten Argumenten, ohne andere
zu verletzen. Er war sehr empathisch und
konnte Menschen verbinden. Auch wenn
er erst ein Teenager war, fiihlten sich
alle wohl und geborgen in seiner Nahe.
Der Pastor, der ihn nur zehn Wochen
vor seinem Tod konfirmiert hatte, nannte
Oskar im Trauergottesdienst — angelehnt
an die Bibel — einen ,Menschenfischer".
Die Schulleiterin seines Gymnasiums
nannte ihn einen ,Briickenbauer". Oskar
liebte seine Familie, seine Freunde und
Uiberhaupt Menschen. Er freute sich auf
sein Leben.

Im August 2016, wihrend eines Segel-
torns in der Agdis, erlebte ich friihmor-
gens bei Sonnenaufgang einen ersten
schweren tonisch-klonischen Anfall bei
Oskar, der aus dem Schlaf heraus auftrat.
Es war schrecklich. Wir — ein Freund und
ich — dachten, er stirbt. Er atmete nicht
mehr, und seine Lippen liefen blau an.
Wir wussten nicht, was wir tun sollten.
Wir schrien ihn an, schiittelten ihn und

Sonderdruck einfalle SUDEP, Oktober 2021
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B schwerpunkt

gossen ihm Wasser ber den Kopf. Er
reagierte nicht, aber er atmete wieder.
Gilucklicherweise lagen wir gerade in
einem Hafen in der Tirkei. Ich brachte ihn
in ein Krankenhaus. Ich erinnere noch ge-
nau, als die Neurologin mir mit besorgtem
Blick die Diagnose ,Epilepsie” mitteilte.
Spaéter, zuriick an Bord, habe ich lange
geweint. Ich hatte Angst um Oskar. Er
tat mir unendlich leid. So ein frohlicher,
talentierter und guter Junge. Was wiirde
die Erkrankung furr sein Leben bedeuten?
Ich habe dann die halbe Nacht im Internet
Uber Epilepsie gelesen.

Zurtick in Hamburg, gaben wir Oskar bei
einem Neuropéadiater, der uns von ver-
schiedenen Arzten als Epilepsiespezialist
empfohlen wurde, in Behandlung. Es war
schwer, einen zeitnahen Termin zu bekom-
men. Ein Hamburger Epilepsiezentrum,
in das wir ihn zun&chst bringen wollten,
hatte sogar ein halbes Jahr Wartezeit.

Beim ersten Termin wurde ein EEG und,
einige Wochen spéter, auch ein Schlafent-
zugs-EEG gemacht. Der Arzt bestatigte
die Epilepsiediagnose und informierte
uns dariliber, dass es sich um eine fo-
kale Epilepsie handele. Er verschrieb
Oskar das Medikament Oxcarbazepin.
Wir sollten darauf achten, dass Oskar

Sonderdruck einfalle SUDEP, Oktober 202

das Medikament regelmaBig einnimmt. Im
Ubrigen sollten wir ihn wie einen normalen
Teenager behandeln. Er sollte weiterhin
allein in seinem Zimmer schlafen. Andere
Behandlungsmdglichkeiten sprach er
nicht an. Es wurden keine Untersuchun-
gen auf eventuell risikoerh6hende weitere
Erkrankungen veranlasst. Wir erhielten
keine weitergehenden Informationen tiber
Epilepsie, fur uns oder fur die Schule,
keine Informationsblatter, keine Hinweise
auf Internetseiten, Schulungsprogramme
oder Patientenorganisationen.

Ich hatte noch die schrecklichen Bilder
von Oskars ndchtlichem Anfall im Kopf
und fragte den Arzt zum Schluss des
Termins direkt: ,Kann man an einem sol-
chen Anfall sterben?“Der Arzt wies uns
auf den Status epilepticus und tédliche
Unfalle infolge eines Anfalls hin, z.B. beim
Schwimmen oder Fahrradfahren. Er gab
uns ein Notfallmedikament fiir den Fall
eines Status, betonte aber, dass dies
sehr selten vorkomme und bei Oskar
sehr unwahrscheinlich sei.

SUDEP sprach der Arzt nicht an. Selbst
auf meine insistierende Nachfrage: ,Es
sah aber so aus, als ob Oskar stirbt",
kldrte er uns nicht tiber das SUDEP-Risiko
auf. Er teilte uns vielmehr mit: ,Ja, so ein

Anfall sieht schrecklich aus, es sieht so
aus, als ob man stirbt. Tatséchlich lau-
fen die Grundfunktionen, Atmung und
Kreislauf, aber weiter.” Wir sollten uns
keine Sorgen machen.

Uns fiel ein Stein vom Herzen. Ich erinnere
noch, wie wir auf dem Weg nach Hause
mit Oskar darlber sprachen. Er und wir
kénnten und sollten im Prinzip so weiter-
leben wie bisher, dachten wir. AuBer dass
er jetzt Medikamente nehmen musste.

In den folgenden drei Jahren bis zu Os-
kars Tod hatten wir halbjahrliche Termi-
ne mit dem Arzt. Dabei wurde jeweils
ein EEG erstellt, gefolgt von einer 10
bis 15-minltigen Routinebesprechung.
Wir berichteten, was uns aufgefallen
war: von Mudigkeit, von gelegentlichen
Absencen, von gelegentlichen zwang-
haften Bewegungen und vor allem auch
von gelegentlichen néchtlichen tonisch-
klonischen Anfallen — trotz regelmaBiger
Einnahme seines Medikaments. Zwischen
den Besprechungsterminen informierten
wir den Arzt Uiber Beobachtungen, die uns
wichtig erschienen oder die uns Sorgen
bereiteten. Dazu gehorten néchtliche An-
falle, soweit wir diese zufallig mitbekamen.
Dazu gehérte auch eine ausgeprégte
Zsliakie (Glutenunvertraglichkeit), die ein



halbes Jahr vor Oskars Tod von seinem
Kinderarzt diagnostiziert worden war.

Obwohl gerade nachtliche Anfille das
SUDEP-Risiko wesentlich erhthen, klarte
der Arzt uns weiterhin nicht tber SUDEP
und mdgliche VorsorgemaBnahmen auf.
Obwohl eine Zsliakie vielféltige Auswir-
kungen auf die Gesundheit haben kann
und ein Zusammenhang mit einer Epi-
lepsie nicht auszuschlieBen ist, sollten
wir dieser Diagnose keine Bedeutung
beimessen. Besprechungsintervalle und
Therapie blieben unverandert. Das blieb
auch so, als wir etwa zwei Wochen vor
Oskars Tod mit ihm beim Arzt waren und
dieser feststellte, dass sich die Epilepsie
verstérkt habe. Oskar hatte kurz vorher
einen nachtlichen Anfall erlitten.

In der Nacht zum Sonntag, dem 01.
September 2019, starb Oskar an einem
SUDEP. Morgens, genau um 08.17 Uhr,
rief mich mein Vater, Oskars GroBvater,
an und sagte in einem Tonfall, den ich nie
vergessen werde: ,Johann, Oskar ist tot.
Komm schnell” Mein Vater hatte Oskar
tot im Bett gefunden, als er ihn aufwecken
wollte, um ihn zum Rudertraining zu brin-
gen. Oskar hatte das Wochenende bei
seinen GroBeltern verbracht, zu denen er
ein besonders inniges Verhaltnis pflegte.

Erst nach Oskars Tod erfuhren wir, dass
es SUDEP gibt. Erst nach seinem Tod
erfuhren wir, dass SUDEP die haufigste

anfallsassoziierte Todesursache fiir Men-
schen mit Epilepsie ist und jeden treffen
kann, nicht nur ,Hochrisikogruppen®.
Erst nach seinem Tod erfuhren wir, dass
Atmung und Herz bei einem SUDEP
gerade nicht ,weiterlaufen”, sondern dass
der Kreislaufzusammenbruch durch Erste-
Hilfe-MaBnahmen unterbrochen werden
kann und muss. Wir erfuhren auch, dass
das Sterberisiko durch Pravention, vor al-
lem durch nachtliche Anfallsiiberwachung,
wesentlich verringert werden kann. Und
wir erfuhren, dass SUDEP Facharzten
seit langer Zeit bekannt ist und fr diese
daher nicht ,unexpected" sein kann.

Die Verharmlosung der Epilepsie, das
Verschweigen des SUDEP-Risikos und
die falsche Information tber die Geféhr-
lichkeit gerade néchtlicher Anfille hat
unseren Umgang mit Oskars Epilepsie
und unsere Wachsamkeit stark beein-
flusst. Genau das ist das Ziel des von
unserem Arzt praktizierten ,schonenden
Verschweigens". Menschen mit Epilepsie
und ihre Angehérigen sollen ein méglichst
sorgenfreies Leben genieBen. Das wurde
bei uns erreicht, wenn auch nur teilwei-
se. Naturlich machten wir uns weiterhin
Sorgen um Oskar. Wir hatten oft ein
unterschwelliges, ungutes Gefiihl. Wir
beruhigten uns dann selbst. Gelegent-
liche nachtliche Anfélle trotz Medikament
werden nicht so schlimm sein, dachten
wir. Sonst hitte der Arzt, dem wir immer
davon berichteten, nicht ausdriicklich
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gesagt, dass Oskar weiterhin allein in
seinem Zimmer schlafen solle. Sonst
hatte er irgendetwas empfohlen, um
die Anfalle zu bemerken und/oder die
Therapie verdndert, um die Anfélle zu
verhindern. Sonst hatte er nicht gesagt,
dass man an den Anfallen nicht sterben
wiirde, sondern Atmung und Kreislauf
weiterlaufen wiirden.

Hatten wir das SUDEP-Risiko gekannt,
waren wir mit der Situation véllig anders
umgegangen. Wir waren mit dem klaren
Ziel, dieses Risiko zu verringern, aktiv
geworden, anstatt nur ein diffuses und
hilfloses, ungutes Gefiihl mit uns herum-
zutragen und letztlich unseren elterlichen
Instinkt zu unterdriicken. Wir hatten die
Situation mit Oskar besprochen. Und wir
hatten mit dem Arzt besprochen, welche
Méglichkeiten es gébe, das Risiko zu
verringern. Fur eine erfolgreiche Therapie
mussen Arzt und Patient zusammenarbei-
ten. Beide sind aufeinander angewiesen.
Der Arzt auf unsere Beobachtungen und
unseren Instinkt, und wir auf das Fach-
wissen des Arztes. Gemeinsam hétten
wir uns bemuht, Oskars Epilepsie zu
therapieren — und einen SUDEP zu ver-
hindern, anstatt dass der Arzt mit uns
Verstecken spielt”.

Wir hitten versucht, das Anfallsgesche-
hen zu verstehen. Wir hitten uns bemiiht,
vor allem néchtliche Anfille zu bemerken,
um Erste Hilfe leisten zu kénnen, aber
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auch, um mit dem Arzt dariiber zu spre-
chen, ob die Therapie verandert werden
sollte. Wir hatten uns Uberwachungs-
technik besorgt, auch wenn diese keinen
ganz sicheren Schutz bietet. Wir hatten
uns auch einen Hund angeschafft, der
auf das Erkennen epileptischer Anfille
trainiert ist. Oder wir hatten Oskars Hund
.Monti“, den er wenige Monate nach
der Epilepsiediagnose bekam, darauf
trainiert. Eines kénnen wir mit Sicher-
heit sagen: Wir hatten Oskar niemals
ohne Uberwachung allein bei seinen
Uber 90-jghrigen, hilflosen GroBeltern
Ubernachten lassen.

Ich méchte noch folgendes ergénzen: Ein
Kind zu verlieren ist unendlich traurig. Es
schmerzt jeden Tag. Es gibt kein Entrinnen
und man will auch gar nicht entrinnen. Das
Leben wird anders, trister, besonders fiir
Eltern und Geschwister. Man denkt ans
Nachsterben, um wieder bei seinem Kind
zu sein. Alle Verwandten und Freunde
sind betroffen. In Oskars Klasse mussten
Kinder psychologisch betreut werden.

Wenn man ein Kind durch SUDEP verliert,
tun sich noch andere Abgriinde auf. Die
Tatsache, dass der Tod bei sachgerechter
Aufkldrung hochwahrscheinlich vermeid-
bar gewesen wire, ist kaum zu ertragen.
Fassungslos macht mich aber vor allem,
dass diese Nicht-Aufklarung absichtlich
und dariiber hinaus im Bewusstsein des
Todesrisikos geschah. Warum? Ein Arzt,
der nicht tiber SUDEP aufklart, nimmt
einem die Mdglichkeit, sich oder sein
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Kind zu schiitzen. Warum? Schutz von
Leben und Gesundheit ist doch gerade
Aufgabe des Arztes. Deswegen sucht
man ihn voller Sorge auf. Man fuihlt sich
durch den Arzt, dem man sein Vertrauen
geschenkt hat, verraten. Gerade ein Arzt
genieBt eine besondere Vertrauensstel-
lung und weiB das. Man macht sich auch
selbst quélende Vorwirfe. Warum hat
man dem Arzt vertraut? Warum hat man
sich einlullen lassen? Warum hat man
sich keine zweite oder dritte Meinung
eingeholt? Wenn es wenigstens das
eigene Leben gewesen wire, bei dessen
Schutz man versagt hat, und nicht das
Leben seines Kindes.

einfélle: Wie hat der Arzt auf den Tod
Ihres Sohnes reagiert?

Killinger: Er hat bestiirzt reagiert. Als wir
ihn wenige Stunden nach Oskars Tod
ratlos und verzweifelt anriefen, sagte er:
+Epilepsie ist eine tlickische Krankheit".
Wir waren sprachlos. Vorher hatte er drei
Jahre lang die Epilepsie verharmlost und
die Tucken gerade verschwiegen. Einige
Tage spéter sprachen wir ihn auf SUDEP
an. Er antwortete, dass er die Beratung
immer wieder so machen wiirde, ,sonst
mdsste ja ein Vierzehnjéhriger noch bei
der Mutter im Bett schlafen”. Er sagte
auBerdem, dass ,gesunde Kinder wie
Oskar“ nicht an SUDEP sterben wiirden.

In seinem Kondolenzschreiben einige
Wochen spiéter schrieb er, dass er trotz
aller Selbstzweifel denke, dass er alles

richtig gemacht habe. Oskar, vor die Wahl
gestellt, hatte sich fiir ein unbeschwertes
Leben entschieden, ohne Todessorgen
und ohne Einschrankungen. ,Oskar wollte
keine Uberwachung* schrieb er wértlich.

Unser lebensfroher Sohn Oskar hitte sich
niemals so entschieden. Ich kann mir kein
Kind vorstellen, das sich so entscheiden
wiirde. Oskar wollte leben. Er war, wie
die meisten Menschen, bereit, dafiir Ein-
schrénkungen in Kauf zu nehmen.

Diese Begriindung daftir, nicht aufzukla-
ren, ist kein Einzelfall, wie wir im Rahmen
unserer stopSUDEP-Initiative lernten. Kili-
an, ein 22-jahriger Student aus Hamburg,
starb 2017 an einem SUDEP, nachts
allein in seiner WG. Sein Zwillingsbru-
der fand ihn tot im Bett. Kilian war in
einem groBen Versorgungskrankenhaus
behandelt worden. Seine Mutter schrieb
dem Arzt: ,Ich glaube, dass es gefehlt
hat, Kilian (ber die tatsdchlichen Ri-
siken der Epilepsie aufzukldren®”. Der
Arzt antwortete, dass sie ,sicherlich im
Internet" davon gelesen habe, dass es bei
Epilepsien immer wieder zu pl6tzlichen
Todesféllen kommen wiirde. Er schrieb
weiter: ,Wahrscheinlich war sein (Kilians)
Weg, damit umzugehen, fiir ihn genau
das Richtige und erméglichte ihm, ein
bis dahin schénes und weitgehend un-
belastetes Leben zu fiihren”.

Kilian kann man nicht mehr fragen. Ich
halte es aber fiir wenig plausibel, zu un-
terstellen, dass sich ansonsten gesunde



Menschen nicht gegen todliche Risiken
einer ,tlickischen Krankheit* schiitzen
wollen. Vor allem ist es nicht Sache des
Arztes, diese Entscheidung fir seine
Patienten zu treffen. Bemerkenswert finde
ich, wenn ein Arzt nach dem Tod seines
Patienten erklart, man hatte sich selbst
im Internet Uber die Todesrisiken der
Epilepsie informieren kdnnen, die der
Arzt verschwiegen hat.

einfélle: In den letzten Jahren war SUD-
EP in Deutschland in Fachkreisen und
in der Selbsthilfe — im Vergleich zu den
Jahren davor — durchaus Thema. In Heft
133 (1. Quartal 2015) der einfille war
SUDEP Schwerpunktthema; der epiKu-
rier hat das Thema in 2014 (Ausgabe
2) aufgegriffen. Allerdings ist Sprechen
tiber SUDEP immer noch tabubehaftet.
In der drztlichen Sprechstunde wird oft
nicht dariiber informiert. Was denken
Sie, warum das so ist?

Killinger: Wir kénnen das letztlich nicht
nachvollziehen. SUDEP und die Risikovor-
sorge gegen SUDEP werden seit vielen
Jahren in Fachpublikationen — national
und international — thematisiert und sind
daher Arzten, die Epilepsien behandeln,
bekannt. Ein Grund, nicht aufzuklaren,
wird sein, dass es fiir Arzte anspruchsvoll
und zeitaufwandig sein kann, Patienten
und Angehdérige Uiber die todlichen Risiken
einer Epilepsie aufzuklaren. Manche Arzte
scheinen auBerdem die Augen davor zu
verschlieBen, dass SUDEP mit einer In-
zidenz von 0,12 Fallen (1,2 von 1.000 im
Jahr) nach der medizinischen Nomenklatur
nicht ,selten ist, sondern ,gelegentlich”
vorkommt, und zwar bei Kindern und
Jugendlichen genauso wie bei Erwach-
senen. Nach Oskars Tod hat uns sein
Neuropéadiater gesagt, dass ,gesunde”
Kinder wie Oskar ,nicht* an SUDEP
sterben. Neurologen und Neuropédiater
wissen seit vielen Jahren, dass das nicht
richtig ist. Ein weiterer Grund fur das
Verschweigen der SUDEP-Risiken mag
sein, dass manche Arzte offenbar immer
noch der Auffassung sind, man kdnne
ohnehin nichts gegen einen plétzlichen
Epilepsietod machen. Auch hier ist Fach-
arzten seit vielen Jahren bekannt, dass
viele SUDEP-Fille bei entsprechender
Vorsorge und ggf. NotfallmaBnahmen
vermeidbar wéren.

einfille: Wann und wie sollten Arzte
das Thema SUDEP lhrer Meinung nach
ansprechen? Was sollten Arzte ihren
Patientinnen und Patienten und deren
Angehérigen raten?

Killinger: Es ist empirisch belegt, dass die
todlichen Risiken einer Epilepsie durch
Aufklarung und VorsorgemaBnahmen
wesentlich verringert werden kénnen.
Allein daraus ergibt sich, dass gleich
bei Diagnoseerstellung eine umfassende
Aufklarung erfolgen muss, so schmerzlich
dies flir Menschen mit Epilepsie oder de-
ren Angehdrige sowie die behandelnden
Arzte sein mag. Die aktuellen Leitlinien der
Kommission fiir Patientensicherheit der
Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie
empfehlen seit Jahren eine friihzeitige
Aufklarung und eine gute Anfallskontrol-
le, weil ,SUDEP ein oft unterschétztes
Phédnomen bei Epilepsiepatienten ist".
Anfang 2021 hat die-

se Kommission in ihren

neuen Empfehlungen

die friihzeitige vollstan-

dige Aufklarung aller

Patienten tiber SUDEP

uneingeschréankt emp-

fohlen. SchlieBlich sind

Arzte auch rechtlich zu

einer friihzeitigen umfassenden Aufkla-
rung verpflichtet.

Menschen, die seit ihrer Kindheit oder
Jugend an Epilepsie erkrankt sind, haben
statistisch ein Risiko von 7 - 8%, im Laufe
ihres Lebens an SUDEP zu sterben.
Wenn sich das vergegenwartigt wird und
auBerdem bekannt ist, dass jeder Mensch
mit Epilepsie — unabhangig vom Alter und
unabhangig von der Schwere der Epilep-
sie — an einem SUDEP versterben kann,
ist eine friihzeitige Aufklarung alternativlos.
Subjektive &rztliche Einschatzungen, die
etwa darauf hinauslaufen, dass bestimmte
Patienten nicht an SUDEP sterben kénn-
ten, sind falsch und lebensgefahrlich.
Ich sagte bereits, dass wissenschaftlich
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und empirisch belegt ist, dass sich das
SUDEP-Risiko durch Aufklarung, Risiko-
vorsorge und Erste Hilfe massiv verringern
lasst — Schatzungen zufolge um bis zu
70%. Die fatale SUDEP-Kaskade, die
zum Atem- und Herzstillstand fiihren kann,
lasst sich haufig schon durch Ansprechen
oder Schiitteln des Betreffenden unterbre-
chen. Die Alarmsysteme zur Erkennung
von tonisch-klonischen Anféllen funktio-
nieren heute mit hoher Zuverlassigkeit
und werden, bei &rztlicher Verschreibung
und ggf. etwas Nachdruck, bei dem wir
mit unserer Initiative gerne helfen, von
Krankenkassen erstattet.

Um auf das Thema
Recht zurtickzukom-
men: Natirlich sind
Arzte rechtlich zu einer
friihzeitigen und um-
fassenden Aufklarung
tiber SUDEP verpflich-
tet. Die Patienten ha-
ben das Recht, selbst
zu entscheiden, ob und wie sie sich vor
Krankheitsrisiken schiitzen méchten.
Das Selbstbestimmungsrecht gehért zu
den wichtigsten Patientenrechten. Eine
selbstbestimmte Entscheidung kénnen
die Patienten nur treffen, wenn sie von
ihren Arzten uber Diagnose, mogliche
Therapien und gerade auch tédliche Risi-
ken einer Erkrankung aufgeklart werden.
Klammert ein Arzt/eine Arztin den Komplex
SUDEP aus der Kommunikation mit dem
Patienten aus, setzt er sich erheblichen
straf- und zivilrechtlichen Haftungsrisiken
aus. Uberlegungen mancher Arzte, die
etwa dahingehen, dass die Patienten
ein schoéneres Leben haben, wenn sie
nichts tiber die Todesrisiken der Erkran-
kung wissen, sind rechtlich vollkommen
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unerheblich. In anderen Bereichen der
Medizin, zum Beispiel bei Krebs, ist eine
schonungslose Aufklarung der Patienten
seit Jahrzehnten tblich — gleichermaBen
bei Kindern wie bei Erwachsenen. Damit
missen die erkrankten Menschen auch
umgehen, das gehdrt nun einmal dazu.
Uber SIDS, den plétzlichen Kindstod,
wird auch seit langerer Zeit umfassend
aufgeklart. Das hat die Todesfélle enorm
reduziert — von 924 Fillen im Jahr 1992
auf 118 Félle im Jahr 2018. Der arztliche
Widerstand gegen Aufklarung scheint,
wie uns eine Neurop&diaterin gesagt
hat, bei SIDS ahnlich gewesen zu sein
wie bei SUDEP. Auch bei SIDS hatte
man urspriinglich argumentiert, dass die
Kinderérzte keine Panik erzeugen sollten.
Wozu die ,Panikmache" im Bereich SIDS
gefuhrt hat, ist ja an dem erfreulichen
Ruickgang der Fallzahlen zu sehen. Lassen
Sie uns also Panik erzeugen bei SUDEP!
Oskar kénnte dann noch leben.

Menschen mit Epilepsie miissen also
gleich bei Diagnosestellung umfassend
uber die Erkrankung und Uber dieses
Risiko aufgeklart werden. Arzte und Arz-
tinnen missen sich dafiir ausreichend
Zeit nehmen und die Problematik in den
folgenden Behandlungsterminen wieder-
holen und vertiefen. Das ist leistbar. Die
Arzte stehen dabei auch nicht allein da,
sondern kénnen Informationsmaterialien
aushéndigen und auf Patientenorgani-
sationen und Informationsplattformen
wie www.sudep.de verweisen. Hier
bekommen Patienten vertiefende Infor-
mationen und kdnnen sich mit anderen
austauschen.

Nach unserer Erfahrung mit der Therapie
unseres Sohnes Oskar, aber auch nach
dem, was wir im Rahmen der Arbeit fiir
unsere stopSUDE P-Initiative Uiber andere
Falle gelernt haben, moéchte ich noch
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einen Schritt weitergehen. Neben der
Aufklarung tiber SUDEP haben wir vor
allem ein gemeinsames ,aktives Manage-
ment" der Krankheit und der Therapie
vermisst. Beides, Aufklarung und ,aktives
Management" der Krankheit, gehéren
zusammen. Oskars Arzt hat die Krankheit
verharmlost. Wir sollten uns keine Sorgen
machen und im Prinzip weiterleben wie
bisher. Richtig wire es, dass die Arzte
Patienten und Angehdrige aktiv in die
Therapie einbeziehen. Epilepsietherapie
ist ein gemeinsames Projekt. Die Arzte
missen ihre Patienten — wie bei jeder
anderen Krankheit auch — als wachsame
Verbiindete im Kampf gegen die Epilepsie
- und gegen SUDEP - gewinnen.

Auf einige weitere Aspekte méchte ich
nach dem tragischen und vermeidbaren
Tod von Oskar noch hinweisen. Wir halten
eine sorgfaltige technische Anfallstiber-
wachung fur wichtig. Gerade am Anfang
ist dies notwendig, um Patient und Arzt
einen Uberblick tiber das wirkliche Anfalls-
geschehen zu geben und um festzustel-
len, ob es trotz Medikament weiterhin zu
néchtlichen Anfillen kommt. Ist dies, wie
bei Oskar, der Fall, miissen gemeinsam
weitere Schritte Uiberlegt werden, von der
Umstellung der Dosis oder des Medika-
ments bis zu Verdnderung der Erndhrung
und gegebenenfalls einer Operation oder
anderer therapeutischer Schritte. Wich-
tig ist auch, dass die Arzte Menschen
mit Epilepsie auf Nebenerkrankungen
und mdogliche Wechselwirkungen mit
diesen untersuchen und dies erldutern.
Ganz wichtig ist, gemeinsam wachsam
zu bleiben, gemeinsam ,dran zu bleiben
und Verénderungen im Krankheitsverlauf
zu spuren und ernst zu nehmen. SUDEP
kann auch nach vielen Jahren und einem
harmlos erscheinenden Krankheitsverlauf
auftreten. Epilepsie ist eine tiickische
Krankheit.

einfélle: Teilen Sie die Ansicht, dass
SUDEP auch fiir viele Menschen mit
Epilepsie und ihre Angehérigen ein Tabu-
Thema ist? Wie sollten Menschen mit
Epilepsie und ihre Angehérigen ihrer
Meinung nach mit dem Thema SUDEP
umgehen?

Killinger: Ich wiirde das Thema SUDEP
bei Menschen mit Epilepsie und ihren An-
gehdrigen nicht als Tabu-Thema bezeich-
nen. Soweit diese Personen nicht tber
SUDEP aufgeklart wurden, ist ihnen das
Thema schlicht nicht oder lediglich tiber
das Internet bekannt. Ich meine, es muss
ganz offen tiber das Risiko und auch tber
mégliche VorsorgemaBnahmen informiert
werden — so wie bei anderen Krankheiten
auch. Das ist eine Voraussetzung dafir,
dass die Betreffenden, ihre Angehdrigen
und Dritte die Risiken einschétzen kénnen,
natirlich damit umgehen und im Notfall
Hilfe leisten kénnen.

Gelegentlich haben wir gehért, dass Men-
schen mit Epilepsie tiber das SUDEP-
Risiko gar nicht aufgeklart werden wol-
len und Arzte deswegen nicht aufklzren.
Das ist aber ein Zirkelschluss. Ob die
Betreffenden aufgeklart werden wollen,
kénnen sie doch nur entscheiden, wenn
sie wissen, worliber. Gerade angesichts
der Mdglichkeit, das Risiko durch Auf-
klarung erheblich zu verringern, halte
ich diesen angeblichen Wunsch, nicht
aufgeklart zu werden, fiir wenig plausibel.
Das widerspricht jeder Lebenserfahrung.
Menschen, gesunde und gerade auch
kranke, kdmpfen um ihr Leben. Das hat die
Natur aus gutem Grund so eingerichtet.

einfélle: Wir méchten abschlieBend noch
einmal auf die von lhnen gegriindete
»Oskar-Killinger-Stiftung*“ eingehen. Was
genau méchten Sie mit der Stiftung er-
reichen? Was haben Sie bereits in die



Wege leiten kénnen und was sind lhre
nédchsten Schritte?

Killinger: Wir mochten die Aufkldarung
tber die Risiken der Epilepsie, vor allem
das SUDEP-Risiko, und mégliche Vorsor-
gemaBnahmen, verbessern. Unter www.
sudep.de stellen wir eine Aufklarungsplatt-
form zur Verfligung, die sich an Menschen
mit Epilepsie, Arzte und die interessierte
Offentlichkeit wendet. Ein Schwerpunkt
liegt auf der aktiven Pravention. Hier méch-
ten wir es Interessenten ermdglichen,
einen Uberblick tiber VorsorgemaBnah-
men, iiber Uberwachungsmadglichkeiten
und Erste Hilfe zu erhalten. Wir arbeiten
eng mit Prof. Rainer Surges, dem Leiter
der Klinik fiir Epileptologie der Univer-
sitatsklinik Bonn, und anderen Arzten
zusammen. Wir werden von prominen-
ten stopSUDEP Botschaftern wie der
Schriftstellerin lldiko von Kurthy und dem
Kulturbeauftragten der Evangelischen
Kirche Deutschland, Prof. Dr. Johann
Hinrich Claussen, untersttitzt. Wir haben
mittlerweile viele Kontakte in den USA und
in GroBbritannien, die in punkto SUDEP
und Aufklarung konsequenter sind als
wir in Deutschland. Hier bekommen wir
wertvolle Anregungen. Wir bemuhen uns
auch um mediale Aufmerksamkeit und
Unterstiitzung, um unser Ziel zligiger zu
erreichen. Derzeit bereiten wir gemeinsam
mit der Kassenérztlichen Bundesvereini-
gung (KBV) fur den 20. Oktober 2021
ein Symposium fiir Arzte vor. Das Thema
soll so eine maglichst breite fachliche und
mediale Aufmerksamkeit erhalten. Letztlich
ist es nach unserer Wahrnehmung so, dass
der Themenkreis SUDEP & Epilepsie zu
den Gesundheitsgebieten gehért, dem
die zustandigen 6ffentlichen Stellen bis-
lang vielleicht zu wenig Aufmerksamkeit
gewidmet haben. Hier méchten wir ran.

Wir hoffen, dass die Téatigkeit unserer
stopSUDE P-Initiative in zehn Jahren im
GroBen und Ganzen erledigt ist. Dann
werden wir an Oskars Grab treten und ihm
sagen, dass er mit seinem jungen Leben
viele andere Menschenleben gerettet hat.
Er wére dann fast 27 Jahre alt.

einfélle: Herr Dr. Killinger, wir danken
Ihnen sehr fiir das offene und wichtige
Gespréch. Wir hoffen sehr, dass es Ihnen
gelingt, mit der ,Oskar-Killinger-Stiftung”
zu einem offeneren Umgang mit dem
SUDERP sowie zu einer Ent-Tabuisierung
dieses Themas beizutragen und dadurch
unter anderem vermeidbare Todesfélle
von Menschen mit Epilepsie zu verhin-
dern. Vielen Dank!

Broschiire der
Stiftung Michael
zum SUDEP

Die STIFTUNG MICHAEL gibt eine Reihe
von Broschiiren zu unterschiedlichen
Themen heraus. Sie stehen als kosten-
loser Download auf der Webseite der
STIFTUNG MICHAEL www.stiftung-
michael.de (Information/Publikationen)
zur Verfigung und kénnen auch in der
gedruckten Version bestellt werden (STIF-
TUNG MICHAEL, AlsstraBe 12, 53227
Bonn, Tel.: 0228 — 94 55 45 40).

Wearables in der Epilepsiebehandlung

schwerpunkt W

SUDEP - Plétzlicher, unerwarteter
Tod bei Epilepsie: Die bereits 2019 er-
schienene Broschiire berichtet detailliert
liber epidemiologische Studien, die einen
wichtigen Beitrag zum Verstandnis der
Umstéande liefern, unter denen es zu einem
SUDEP kommen kann. Auch die Frage
der Aufklarung wird besprochen und es
werden Hinweise darauf gegeben, was
konkret getan werden kann, um sich vor
einem SUDEP zu schiitzen (1. Auflage
2019, 88 Seiten.)

Kann damit ein SUDEP verhindert werden?

Die zunehmende Miniaturisierung hoch-
leistungsfahiger Computer 6ffnet auch fiir
Menschen mit Epilepsie neue Perspek-
tiven. Mit Hilfe von Fitnessarmbandern,
Smartwatches und anderen sogenannten
Wearables kdnnen verschiedene Kor-
persignale bestimmt werden, was die
automatische Erkennung epileptischer
Anfalle erst méglich macht. Was kénnen
diese Gerite schon heute, was ist noch
Zukunftsmusik?

Wie funktionieren Wearables?

Als Wearables werden kleine Geréte
bezeichnet, die am Korper oder Kopf
getragen werden und mit denen durch
geeignete Sensoren und Computertech-
nologien Korpersignale auch im hausli-
chen Umfeld rund um die Uhr gemessen
werden kénnen. Bewegungen kénnen
dabei mit Beschleunigungssensoren am
Handgelenk oder Oberarm sowie durch
Messung der elektrischen Muskelaktivitat
am Oberarm oder Brustmuskel erfasst
werden. Anderungen des Herzschlags
und der Atmung kénnen durch Messung
der elektrischen Herzaktivitdt am Brust-
korb oder Bestimmung des herzschlag-
abhangigen Gewebevolumens bzw. der
sauerstoffabhéngigen Lichtreflexion am
Handgelenk, Oberarm oder duBeren Ge-

hérgang bestimmt werden. Die SchweiB-
produktion (die bei Anfillen zunimmt)
kann durch Messung der elektrischen
Hautleitfahigkeit mittels entsprechender
Sensoren am Handgelenk oder Finger
erfasst werden. Mit Ausnahme der Mes-
sung der elektrischen Muskelaktivitat
werden die genannten Sensoren auch in
bereits kauflich erhéltliche Smartphones,
Smartwatches und Fitnessarmbénder

eingebaut.

Welchen Nutzen kdnnen Wearables
bei Epilepsien bringen?

Fir Menschen mit Epilepsie wére es
wiinschenswert, wenn mit den neuen

Technologien

® alle Anfallsformen richtig erfasst und
dokumentiert werden (was die Si-
cherheit und Behandlung verbessern

kdnnte),

® ein erhohtes Risiko fiir Anfélle bzw.
Anfille vorhergesagt werden kann
(was Sicherheit und Tagesplanung
verbessern und zusétzliche MaBnah-

men erlauben wiirde) und

® beianfallsbedingten Notfallsituationen
Hilfspersonen benachrichtigt und her-
beigerufen werden (was die Sicher-
heit und Selbststandigkeit erhthen

kénnte).
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In einer zunehmenden Anzahl wissen-
schaftlicher Studien wird untersucht, zu
welchen Aspekten die derzeitig verfligba-
ren Technologien und Auswertemethoden
beitragen kénnen. Dabei sind die ein-
zelnen Studien von sehr unterschied-
licher Qualitdt und Aussagekraft, was
die alltagstaugliche und zuverlassige
Anwendung der Wearables betrifft. Es
lasst sich vereinfacht zusammenfassen,
dass die aktuell verfligbaren Wearables
noch nicht alle Anfallstypen zuverléssig
erfassen kénnen (z.B. werden Auren und
Anfille mit gestértem Bewusstsein und
gering ausgepragten Bewegungsauffallig-
keiten nicht sicher erkannt) und auch die
Vorhersage epileptischer Anflle ist (noch)
nicht méglich. Von groBer Bedeutung
fur die Sicherheit und Selbststéandigkeit
von Menschen mit Epilepsie kénnte aber
sein, dass bereits erhiltliche Wearables
tonisch-klonische Anfille (Grand mal)
zuverldssig erkennen. Diese Entwicklung
kénnte das Risiko fiir schwerwiegende
Anfallsfolgen und den pl6tzlichen uner-
warteten Tod bei Epilepsie (SUDEP)
nachhaltig reduzieren.

Was ist SUDEP und wie héaufig tritt
SUDEP auf?

Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen haben im Vergleich zur Allgemein-
bevélkerung ein héheres Risiko, friher
zu versterben. So ist es auch bei Epi-
lepsien: Menschen mit Epilepsie haben
ein etwa zweifach hoheres Risiko, fri-
her als ihre Mitmenschen zu versterben.
Eine besonders dramatische Ursache
fur diese vorzeitige Sterblichkeit ist der

sogenannte SUDEP (sudden unexpected
death in epilepsy), der plétzliche, uner-
wartete Tod bei Epilepsie. Mit SUDEP
ist vereinfacht der plétzliche Tod eines
Menschen mit Epilepsie gemeint, der
nicht durch die duBeren Umstinde (z.B.
Ertrinken) oder typische Todesursachen
(z.B. Herzinfarkt) erklart werden kann.
Neuesten Schitzungen zufolge stirbt
eine von 1.000 Personen mit Epilepsie
pro Jahr an SUDEP. Das bedeutet auch,
dass 999 von 1.000 Personen nicht an
SUDERP versterben. Neuere Studien deu-
ten darauf hin, dass Kinder, Jugendliche
und Erwachsene nahezu das gleiche
Risiko zu haben scheinen (Surges et al.
2021). Wichtig hervorzuheben ist, dass
das SUDEP-Risiko prinzipiell fur alle Men-
schen mit Epilepsie besteht, aber dass
das individuelle Risiko von der Haufigkeit
und Schwere der epileptischen Anfélle
und von den Lebensumsténden abhéngt.
Beispielsweise haben allein lebende Men-
schen mit tonisch-klonischen Anféllen
einer neuen Studie zufolge ein 67-mall
hoheres SUDEP-Risiko als Menschen,
die nicht alleine leben und keine tonisch-
klonischen Anfille haben (Sveinsson et
al. (2020).

Ursachen und vorbeugende
MaBnahmen beim SUDEP

Die Umstande und Ausléser des SUD-
EP werden zunehmend verstanden.
Mittlerweile ist bekannt, dass die mei-
sten SUDEP-Flle auf fatale Stérungen
lebenswichtiger Kérperfunktionen nach
einem tonisch-klonischen Anfall beruhen.
Ausldser scheinen tonisch-klonische An-

falle selbst zu sein, bei denen es aus noch
unerklarten Griinden zu einer Unterdriik-
kung der Hirnaktivitat bei Ende des Anfalls
kommt. Dies fiihrt wiederum zu einem
Atemstillstand und einem Sauerstoffabfall
im Blut, so dass letztlich das Herz aufhort
zu schlagen. Diesem Herzkreislaufstill-
stand kann in vielen Fallen wahrscheinlich
durch friih einsetzende einfache Wieder-
belebungsmaBnahmen entgegengewirkt
und dadurch ein SUDEP verhindert wer-
den. Schlaft oder lebt jemand allein, bleibt
der auslésende Anfall unbeobachtet und
dem Atem- und Herzkreislaustillstand wird
nicht entgegengewirkt. Daher werden an
SUDEP Verstorbene hiufig morgens tot
im Bett aufgefunden, meist in Bauchlage
und teilweise mit Zeichen eines stattge-
habten Anfalls.

Die wichtigsten Risikofaktoren fiir einen
SUDEP sind also das Auftreten tonisch-
klonischer Anfille, nachtliche Anfille und
allein schlafen bzw. allein leben. Eine Reihe
von MaBnahmen kann das SUDEP-Risiko
reduzieren, dazu zdhlen unter anderem eine
gute Kontrolle der Anfille (mindestens aber
der tonisch-klonischen Anfalle) durch regel-
maBige Tabletteneinnahme, eine ,gesunde’
Lebensweise (ausreichender Schlaf, Ver-
zicht auf Konsum von Alkohol und andere
Genussmittel oder Drogen), kontinuierliche
Therapieversuche (bei unzureichender
Anfallskontrolle haufigere fachérztliche
Kontrollen), die Prifung weiterer Thera-
piemdglichkeiten in spezialisierten Zentren
(z.B. Operation, Stimulationsverfahren wie
z.B. die Vagus-Nerv-Stimulation) und eine
néchtliche Uberwachung.

Produkt Methode / Besonder- Patientengruppe m
heiten

embrace 2

h&dusig moglich

Sensoren am Handgelenk Kinder ab 6 Jahre, Er-
(Armband), Nutzung tiber
24 Stunden und auBer-

wachsene

vicepaket

ab 250 US $ zzgl. Trans-
port, Zoll; zusétzlich 10
- 40 US $, je nach Ser-

empatica

www.empatica.com

Kinder ab 12 Jahre, Er-

je nach Modell ca. 2.300

epitech

Epi-Care free

Epi-Care mobile

Nightwatch

SPEAC*

Sensoren am Handgelenk
(Armband), Nutzung tiber
24 Stunden und auBer-
h&ausig moglich, Hilfsmit-
telnummer vorhanden

Sensoren am Oberarm
(Armband), Einsatz nur
im Bett zum Schlafen, es
werden auch tonische
Anfille > 30 sec. erkannt

Sensoren am Oberarm
(auf Muskel aufgeklebtes
Gerét), derzeit in Europa
nicht verfligbar

* Brain Sentinel Monitoring and Alerting System

wachsene

Kinder, Erwachsene

Kinder, Erwachsene

— 2.400 Euro, ggf. Zu-

satzkosten (SIM-Karte)

1.490 Euro

Tabelle 1: Ubersicht liber Wearables zur automatischen Erkennung von tonisch-klonischen Anfillen.

www.epitech.de

NightWatch

https://
de.nightwatchepilepsy.
com/

Speac System

https://speacsystem.com/

Es wurden nur Geréte aufgelistet, fiir die hochwertige klinische Studien veréffentlicht wurden oder die durch eine entsprechende Behérde fiir diesen Zweck als Medizinpro-
dukt zugelassen wurden. Die Reihenfolge der Produkte erfolgt alphabetisch.
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Koénnen Wearables einen SUDEP
verhindern?

Zur Uberwachung, ob nichtliche oder
sonst unbeobachtete tonisch-klonische An-
félle auftreten, kdnnen bereits heutzutage
verfugbare Wearables eingesetzt werden.
Bislang gibt es jedoch keine kontrollierten
klinischen Studien, in denen untersucht
wurde, ob der Einsatz dieser Hilfsmittel
tatsachlich das Eintreten eines SUDEP
verhindern kann bzw. das SUDEP-Risiko
vermindert. Die Durchfiihrung solcher Stu-
dien ist aus verschiedenen Griinden sehr
schwierig und derzeit nicht realistisch — so
mussten sehr viel mehr Patientinnen und
Patienten Uber einen langeren Zeitraum
in die Studie eingeschlossen werden, als
dies beispielsweise bei Medikamenten-
studien der Fall ist. Dennoch sprechen
einige Befunde aus vorangegangenen
Beobachtungsstudien klar dafir, dass
durch den Einsatz von Wearables das
SUDEP-Risiko vermindert werden kann.
Zum Beispiel war das Auftreten von SUD-
EP in Wohneinrichtungen fiir Menschen
mit schwer behandelbaren Epilepsien
seltener, wenn nachts akustische Geréte
(z.B. ein Babyphone) eingesetzt wurden
bzw. haufiger einfache Uberwachungsmal-
nahmen (z.B. regelmaBiges Nachsehen
im Schlafzimmer, Matratzensensoren) zur
Anwendung kamen. Auch die Tatsache,
dass allein lebende oder allein schlafende
Menschen ein hoheres SUDEP-Risiko
haben, macht plausibel, dass nachtliche
UberwachungsmaBnahmen durch tech-
nische Hilfsmittel wie Wearables das
SUDEP-Risiko vermindern.

Nachtliche UberwachungsmaBnahmen
kdnnen vor allem zwei Aufgaben haben:

® Erstens bleiben gerade néachtliche
Anfélle h&aufig unbeobachtet und
werden nicht dokumentiert, so dass
falschlicherweise der Eindruck von
Anfallsfreiheit oder sehr guter Anfalls-
kontrolle entsteht und die Behandlung
nicht dem tatséchlichen Auftreten von
Anféllen angepasst wird. Sollten nun
néchtliche Anfélle durch Wearables
entdeckt werden, kann die Informati-
on dariiber zu einer entsprechenden
Verbesserung der Behandlung mit
Medikamenten fuihren.

® Zweitens konnte durch eine sehr frihe
Benachrichtigung von Angehdrigen
oder Hilfspersonen ein Atem- und
Herzkreislaufstillstand erkannt und
friih einsetzende Wiederbelebungs-
maBnahmen (Erste Hilfe) erméglicht
werden.

Beides, nédmlich die Erkennung vormals
unbemerkter Anfille und das schnelle
Alarmieren von Hilfspersonen, lasst eine
deutliche Verminderung des SUDEP-
Risikos erwarten. Auch fiir alleinlebende
Menschen kdnnen Wearables daher von
hohem Nutzen sein, zumal auch durch
automatische Benachrichtigung von
Freunden oder Angehdérigen eine Not-
fallkaskade in die Wege geleitet werden
kénnte (z.B. erst die Betreffenden anrufen,
um Fehlalarme auszuschlieBen; dann
personlich hinzukommen oder vorher
informierte Mitbewohner, Nachbarn oder
Notruf benachrichtigen).

Welche Wearables konnen tonisch-
klonische Anfalle zuverlassig
erkennen?

An dieser Stelle sollte hervorgehoben
werden, dass mit ,UberwachungsmaBnah-
men* nicht die vollstéandige Kontrolle aller
Aktivitaten und der Verlust jeglicher Intimi-
tat von Menschen mit Epilepsie gemeint
ist. Auch zielen diese Gerate nicht darauf
ab, Informationen iiber Standort und Ak-
tivitaten zu sammeln, um Riickschliisse
auf Verhaltensweisen zu ziehen, sondern
es geht um die zuverléssige, friihzeitige
Erkennung tonisch-klonischer Anfélle und
die Benachrichtigung von Hilfspersonen.

Mit Zuverlassigkeit im medizinischen
Sinne ist gemeint, dass moglichst alle

schwerpunkt W

tonisch-klonischen Anfalle korrekt er-
kannt werden (Sensitivitat). Gerdte mit
Sensitivitatswerten von 90% oder mehr
werden als sehr gut eingestuft, d.h. dass
neun von zehn tonisch-klonischen Anféllen
richtig erkannt werden. Die Alltagstaug-
lichkeit eines Gerétes ergibt sich zum
einen aus einem guten Tragekomfort und
zum anderen aus der Fahigkeit, echte
Anfélle von anderen Alltagsaktivitiaten und
Bewegungen zu unterscheiden und nur
bei tatsdchlichen Anféllen einen Alarm
auszuldsen (Spezifitat). Die derzeit er-
haltlichen Wearables geben zwischen
einem falschen Alarm taglich bis zu einem
Fehlalarm alle zehn Tage ab.

In diesem Artikel werden nur Wearab-
les im engeren Sinne behandelt, also
am Korper getragene Gerate. Andere
Systeme wie z.B. Matratzensensoren oder
Video-basierte Anfallserkennung wurden
nicht berticksichtigt. In der Auflistung
geeigneter Wearables (Tabelle 1) wurden
zudem nur solche aufgenommen, bei
denen das Gerét fir den Zweck der Er-
kennung von tonisch-klonischen Anfallen
von einer staatlichen Behdrde zugelassen
wurde oder fiir die hochwertige klinische
Studien publiziert wurden. Diese Studien
zeichnen sich unter anderem dadurch aus,
dass ein fiir den speziellen Zweck der
Anfallserkennung vorgesehenes Gerét
direkt an Patientinnen und Patienten ein-
gesetzt wurde und die Anfalle unmittelbar
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in Echtzeit erkannt werden sollten (und
nicht erst durch nachtrigliche Auswer-
tung der Daten). Einschrénkend sollte

e

rwahnt werden, dass die Wearables

meist an Personen ab 18 Jahren gepruift
wurden, nicht aber an Kleinkindern oder
Jugendlichen.

Tonisch-klonische Anfille werden auf-

9

rund ihrer charakteristischen Muskel-

aktivitdt besonders gut erkannt und mit
hoher Sicherheit von Alltagsbewegungen
unterschieden. Durch Messung der Mus-
kelanspannung mit am Oberarm oder
Brustmuskel aufgeklebten Elektromyogra-
phie-Sensoren wurden in zwei klinischen
Studien wenige Sekunden nach Beginn

d
d
e

er Versteifung des Kérpers 94 — 100%
er tonisch-klonischen Anfélle korrekt
rkannt. Die Wearables gaben dabei

etwa einen Fehlalarm pro 24 Stunden
ab. Diese Technologie (SPEAC System,
siehe Tabelle 1) ist derzeit in Europa nicht
erhaltlich.

Auch die typischen rhythmischen Zuk-
kungen eignen sich sehr gut zur auto-
matischen Erkennung tonisch-klonischer
Anfille. In zwei Studien wurden durch am
Handgelenk oder Oberarm angebrach-
te Beschleunigungssensoren 90% der
tonisch-klonischen Anfélle bzw. 86%

d

er ,groBen” Anfille (tonisch-klonische

Anfille und andere Anfallstypen) richtig
erkannt. Es wurden an jedem fuinften Tag
bzw. in jeder vierten Nacht ein Fehlalarm

9
d

9

egeben. Es sind derzeit Wearables von
rei Herstellern erhéltlich, die in den hier
enannten klinischen Studien gepruft

wurden bzw. fiir den Zweck der auto-
matischen Erkennung tonisch-klonischer
Anfille zugelassen sind (Tabelle 1).

Um die Wearables zu erhalten, wird laut
Auskunft der Vertriebsfirmen eine facharzt-
liche Verordnung benétigt (z.B. mit dem
Vermerk ,Epilepsietiberwachungsgerat®).
Bei der Antragstellung zur Kostentiber-
nahme durch die Krankassen werden

d

ie Antragsteller in der Regel von den

Vertriebsfirmen unterstiitzt.

Fazit fiir den Alltag

Es stehen zugelassene Wearables zur
automatischen Erkennung von tonisch-
klonischen Anfallen zur Verfugung.
Der Einsatz dieser Wearables kann
empfohlen werden.

Durch die Nutzung der Wearables
kénnen sonst unbemerkte tonisch-
klonische Anfalle erkannt und Hilfsper-
sonen benachrichtigt werden.

Sonderdruck einfalle SUDEP, Oktober 2021

® Esist plausibel, dass der Einsatz von
Wearables das SUDEP-Risiko ver-
mindert.

Hinweis:

Der Autor tibernimmt keine Verantwortung
fir die Richtigkeit der im Artikel oder in

der Tabelle gemachten Angaben und
keine Haftung fiir Schaden oder sonstige
Folgen, die sich méglicherweise aus der
Nutzung der im Artikel oder in der Tabelle
aufgefiihrten Produkte ergeben.

Univ.-Prof. Dr. med. Rainer Surges,
MHBA

Praxisempfehlungen zum SUDEP
Das ,Unerwartete” erwarten und das ,Unerklarte” erkldren

In der diesjéhrigen (2021) August-Aus-
gabe der Fachzeitschrift Der Nervenarzt
wurden von der Kommission Patientensi-
cherheit der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie e.V. erstmals ausfuhrliche
Praxisempfehlungen zum Plétzlichen un-
erwarteten Tod bei Epilepsie (SUDEP)
ver6ffentlicht. Die vorrangige Zielgruppe
des Artikels ist die Arzteschaft. Die Arbeit
fasst die wichtigsten Daten zu Haufigkeit,
Risikofaktoren und Mechanismen von
SUDEP zusammen, vermittelt neue und
praxisrelevante Erkenntnisse zur Verhinde-
rung von SUDEP und zur Verminderung
des SUDEP-Risikos und soll konkrete
Hilfestellung zum Aufklarungsgespréch
tber SUDEP geben.

Mit der breiten Umsetzung dieser Pra-
xisempfehlungen soll fiir Menschen mit
Epilepsie die Sicherheit erh6ht und das
Risiko des SUDEP und der vorzeitigen
Sterblichkeit vermindert werden.

Um das Problem des SUDEP zu ver-
deutlichen und schiitzende MaBnahmen
plausibel herzuleiten, hebt die Kommis-
sion Patientensicherheit in besagtem
Artikel die Bedeutung nachfolgender
Informationen hervor:

SUDEP (sudden unexpected death
in epilepsy) ist der plétzliche, uner-
wartete Tod eines Epilepsiepatienten,
der unter ,gutartigen“ Umstanden und
ohne typische Todesursachen auftritt.

Erlauterung: Damit ist gemeint, dass
der oder die Verstorbene nicht in
Situationen aufgefunden wurde, die den
Tod erklaren konnten, beispielsweise in
der mit Wasser gefiillten Badewanne,
am FuB einer Treppe mit Platzwunden
und Bluterglissen, oder mit moglichen
Hinweisen auf einen Selbstmord (z.B.

leere Tablettenschachteln auf dem
Nachttisch).

SUDEP betrifft alle Epilepsiepatienten.
Das individuelle Risiko hangt vor allem
von Merkmalen der Epilepsie und der
Anfélle sowie von Lebensumstéanden
ab.

Erlauterung: Vereinfacht wird davon aus-
gegangen, dass das SUDEP-Risiko fur
die Gruppen der Kinder, Jugendlichen
und Erwachsenen in etwa gleich hoch
ist und SUDEP etwa bei einer von 1.000
Personen pro Jahr auftritt. Wichtig ist
jedoch, dass das individuelle Risiko fiir
den Einzelnen niedriger oder hher sein
kann und von der Haufigkeit und Schwere
epileptischer Anfélle abhéngt. Menschen,
die allein leben oder schlafen, haben ein
héheres SUDEP-Risiko.

In den meisten SUDEP-Fallen kommt
es nach tonisch-klonischen Anféllen
(Grand mal) zu einer fatalen Kaska-
de mit Atemstillstand, vermindertem
Sauerstoff im Blut und Herzstillstand.

Erlauterung: Die meisten tonisch-klo-
nischen Anfille (Grand mal) bleiben fiir
Betroffene ohne Folgen und sind nicht
unmittelbar lebensbedrohlich. Dennoch
kann es bei tonisch-klonischen Anféllen
auch zu bedrohlichen Situationen kom-
men. Es wurden weltweit SUDEP-Félle
ausgewertet, die bei Video-EEG-Lang-
zeitableitungen aufgetreten sind. Dabei
wurde festgestellt, dass es in all diesen
Fallen nach Ende eines tonisch-klonischen
Anfalls zu Atemstérungen bis hin zu einem
Atemstillstand gekommen ist. Der dadurch
bedingte Abfall des Sauerstoffgehaltes
im Blut fuhrte dann zu Stérungen der
Herztétigkeit bis hin zum Herzstillstand,
der letztlich den Tod verursacht hat. Die



genauen Mechanismen, die zu einem
Atemstillstand fihren, werden noch nicht
verstanden.

Fokal zu bilaterale bzw. generalisier-
te tonisch-klonische Anfalle (Grand
mal), nachtliche Anfélle und fehlende
nachtliche Uberwachung erhéhen das
Risiko.

Erlauterung: Es ist plausibel, dass das
Auftreten tonisch-klonischer Anfille als
wichtigster Ausldser das Risiko fiir einen
SUDEP erhéht. Treten tonisch-klonische
Anfille (Grand mal) nachts auf oder bei
Personen, die allein leben und schlafen,
ist das SUDEP-Risiko gréBer, da im Falle
eines Atemstillstandes keine oder nur
verspatete Hilfestellung erfolgt.

Wahrscheinlich konnten zwei Drittel
der SUDEP-Falle bei nicht (iberwach-
ten Epilepsiepatienten mit tonisch-
klonischen Anfallen verhindert werden.

Erlauterung: In einer aktuellen wissen-
schaftlichen Studie wurde geschatzt,
dass zwei von drei SUDEP-Fillen bei
Menschen mit tonisch-klonischen Anfallen,
die allein leben oder schlafen, verhindert
werden kénnten.

Mobile Gerate (wearables) kdnnen
nachtliche tonisch-klonische Anfélle
erkennen und Hilfspersonen benach-
richtigen.

Erldauterung: Wearables sind kleine Ge-
réte, die am K&rper getragen werden und
mit denen Symptome epileptischer Anfille
gemessen werden kdnnen. Durch das
nachtliche Tragen von Wearables kon-
nen tonisch-klonische Anfille mit hoher
Zuverlassigkeit erkannt werden. Mit den
bereits erhaltlichen Systemen kénnen
dann auch Hilfspersonen automatisch
benachrichtigt werden. Dadurch kénnten
friihzeitige Laien-Wiederbelebungsmal-
nahmen ermdglicht werden, sollte es zu
einem Atem- und Herzstillstand kommen.

Eine SUDEP-Aufklarung wird von den
meisten Patienten und Angehdérigen
gewilinscht, beeinflusst Therapietreue
und Verhalten gilinstig und hat keine
negativen Auswirkungen auf Stimmung
oder Lebensqualitat.

Erldauterung: Eine verbreitete Beflirch-
tung in der Arzteschaft ist, dass Menschen
mit Epilepsie und ihre Angehdrigen durch
die Information iiber SUDEP trauma-
tisiert werden und der Schaden einer

Aufklarung den Nutzen tiberwiegt. Dazu
durchgefiihrte wissenschaftliche Studien
haben jedoch keine zusatzlichen Angste
oder Panik nach einer solchen Aufklarung
belegt. Auf Nachfrage haben die meisten
Studienteilnehmenden sogar Informatio-
nen zu SUDEP gewiinscht oder fanden
die Aufklarung tiber SUDEP gut und
hilfreich. Bei vielen Studienteilnehmenden
haben sich nach Aufklarung auch die
Therapietreue und das Verhalten giinstig
verandert.

Auf Grundlage oben genannter Informa-
tionen gibt die Kommission Patientensi-
cherheit folgende Empfehlungen fur die
arztliche Praxis:

Therapieziel ist Anfallsfreiheit. Wenn
dies nicht moglich ist, soll versucht
werden, zumindest tonisch-klonische
Anfélle zu kontrollieren. Bei weiter-
hin auftretenden tonisch-klonischen
Anfallen sollen Therapieversuche zur
Anfallskontrolle fortgefiihrt werden.

Erlauterung: In den meisten Fillen
scheinen vor allem tonisch-klonische
Anfille den SUDEP auszul6sen. Daher
ist es plausibel anzunehmen, dass eine
verbesserte oder vollstandige Unter-
driickung epileptischer Anfélle, vor al-
lem von tonisch-klonischen Anfillen, das
SUDEP-Risiko relevant vermindert. Diese
Annahme wird auch durch wissenschaft-
liche Studien untermauert. Wichtig ist ein
aktives Management der Epilepsie, auch
bei sehr schwer behandelbaren Epilepsien
sollen weiterhin Anstrengungen unter-
nommen werden, die Anfallskontrolle, bei
gleichzeitig akzeptabler Vertraglichkeit der
Behandlung, zu verbessern.

Alle Epilepsiepatienten und ihre An-
gehorigen sollen iber SUDEP und
Risikofaktoren aufgeklart werden. Die
Aufklarung soll in einem personlichen
Gesprach erfolgen, bei Diagnose-
stellung oder spéter. Die Aufklarung
sollte dokumentiert werden.

Erlauterung: Nur die Vermittlung von
Informationen tber SUDEP ermdglicht
es Menschen mit Epilepsie und ihren
Angehdrigen, besondere Risiken und
Gefahren zu erkennen und schiitzende
MaBnahmen zu ergreifen.

Patienten und Angehdrige sollen lber
MaBnahmen informiert werden, die
einem erhoéhten Risiko bzw. einem
drohenden SUDEP entgegenwirken.
Wearables zur Detektion von tonisch-

schwerpunkt W

klonischen Anféllen konnen empfohlen

werden.

Erlauterung: Alle Faktoren, die die An-
fallskontrolle verbessern, beispielsweise
regelméBige Tabletteneinnahme, Ver-
meidung von Alkohol und Schlafentzug,
aber auch das friihzeitige Aufsuchen
arztlicher Behandelnder bei zunehmen-
der Anfallshaufigkeit und stattgehabten
tonisch-klonischen Anfillen, kénnen
prinzipiell zu einer Verminderung des
SUDEP-Risikos beitragen. Falls méglich,
kénnen Lebensumstande wie Wohnen in
Gemeinschaft statt allein leben anders
geplant werden. RegelmaBiges Training
von Angehdrigen und Pflegenden in Wie-
derbelebungstechniken erh&ht Sicher-
heit und Selbstvertrauen im Umgang mit
mdglicherweise bedrohlich verlaufenden
Anféllen. Der Einsatz von Wearables kann
die Sicherheit und Autonomie von Men-

schen mit Epilepsie erh6hen.

Nach einem SUDEP sollten Hinterblie-

bene kontaktiert werden.

Erlauterung: In Umfragen haben viele
Hinterbliebene von an SUDEP Verstor-
benen angegeben, dass sie eine Kon-
taktaufnahme und ein Gespréch mit den
arztlichen Behandlern nach dem Tod ihres
Angehdrigen wiinschen. Ein solch kla-
rendes Gespréch kann die Verarbeitung
des pl6tzlichen Verlustes und die Trauer
dartiber férdern. Ein Gesprach kénnte
auch die Mdglichkeit geben, die weiteren
Umsténde des Todes zu besprechen
und die Informationen dartiber fiir ein
besseres Verstéandnis zum SUDEP zu
nutzen, z.B. durch Weitergabe an ein
wissenschaftliches SUDEP-Register. Ein
nationales SUDEP-Register, in dem alle
SUDEP-Fille registriert werden, gibt es

in Deutschland bislang noch nicht.

Der vollsténdige Text ist von R. Surges, S.
Conrad, H.J. Hamer, A. Schulze-Bonhage,
A.M. Staack, B.J. Steinhoff, A. Strzelczyk
und E. Trinka verfasst und unter dem
Titel SUDEP kompakt — praxisrelevante
Erkenntnisse und Empfehlungen zum
plétzlichen, unerwarteten Tod bei Epilep-
sie in der Fachzeitschrift Der Nervenarzt
(2021 Aug;92(8):809-815) erschienen.
Die Online-Veréffentlichung erschien
am 16. Februar 2021. Sie steht auf der
Webseite des Springer-Verlages (www.
springer.com) als kostenloser Download

zur Verfligung.

Univ.-Prof. Dr. med. Rainer Surges,

MHBA
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Informationen zur Epilepsie

Wer sich aktiv mit seiner Epilepsie auseinandersetzt, kommt besser mit ihr zurecht
und kann zielgerichteter auf Behandlungs- und Unterstiitzungsangebote zugreifen.
Wer gut liber seine Epilepsie und deren Auswirkungen auf Alltag und Beruf informiert

ist, hat es leichter im Leben.

Als Bundesverband stellt die Deutsche Epilepsievereinigung e.V. (DE) kostenlos
qualitatsgeprifte Informationsmaterialien zur Verfligung — sowohl gedruckt (ggf.
gegen Erstattung der Versandkosten) als auch als Download von der Webseite der DE.

- Informationsfaltblatter zu diagnostischen, therapeutischen

und beruflichen Mdglichkeiten sowie Alltagsfragen etc.

- Broschiiren zu bestimmten Teilbereichen, speziellen
Aspekten und in Leichter Sprache.

» Kinderbticher fir das Vorschul- und Grundschulalter.

- Anfallskalender/Notfallausweise zur Dokumentation

der Anfalle und Information von Ersthelfern.
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