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Hintergrund

Menschen mit Epilepsie haben im Ver-
gleich zur Allgemeinbevolkerung ein
24-fach erhohtes Risiko, plétzlich und
unerwartet zu versterben [4]. Bei einer
seit Kindes- und Jugendalter bestehen-
den Epilepsie betrigt das kumulative
Lebenszeitrisiko eines plotzlichen To-
des insgesamt 7-8% [38]. Trotz dieser
eindriicklichen Zahlen sind nur wenige
Betroffene oder Angehorige informiert
[33], und die Mehrheit der behandeln-
den Fachirzte spricht nie oder nur selten
iiber den plotzlichen und unerwarteten
Tod bei Epilepsie (abgekiirzt SUDEP;
[32]). Die ausbleibende Diskussion iiber
SUDEP beruht unter anderem auf den
Annahmen, dass eine Aufklirung keine
praktischen Konsequenzen fiir Priven-
tionsmafinahmen hat und dass dadurch
bei Betroffenen und Angehorigen zu-
sitzlich Stress und Angste ausgeldst

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit verwen-
den wir in diesem Artikel Uberwiegend das
generische Maskulinum. Dies impliziertimmer
beide Formen, schlieBt also die weibliche Form
mitein.
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SUDEP kompakt -
praxisrelevante Erkenntnisse und
Empfehlungen zum plotzlichen,
unerwarteten Tod bei Epilepsie

werden [32]. Im Gegensatz dazu legen
neue Erkenntnisse zu Pathophysiologie
und Risikofaktoren sowie Fortschritte
bei mobilen Gesundheitstechnologien
nahe, dass die Aufkldrung iiber SUDEP
zu einer Reduktion des Risikos und der
Inzidenz beitragen kann. Der vorliegen-
de Artikel wurde von den Mitgliedern
der Kommission ,Patientensicherheit®
der Deutschen Gesellschaft fir Epilep-
tologie daher mit dem Ziel verfasst, eine
Auswahl der wichtigsten Informatio-
nen und Aspekte zum SUDEP kompakt
darzustellen und daraus Empfehlungen
fir den Alltag in Klinik und Praxis
verstandlich abzuleiten und zu erklaren.

Definition

SUDEDP ist ein Akronym aus dem anglo-
amerikanischen Sprachraum und steht
fir ,sudden unexpected death in epi-
lepsy“. Vereinfacht definiert ist SUDEP
der plotzliche und unerwartete Tod eines
Menschen mit Epilepsie, der unter ,,gut-
artigen Umstidnden aufgetreten ist und
nicht durch andere innere oder dufle-
re Faktoren verursacht wurde [17]. Ei-

ne differenzierte Klassifikation in defi-
nitiver, wahrscheinlicher und méglicher
SUDEP bzw. SUDEP-Plus (bei bestehen-
der Vorerkrankung, die prinzipiell zum
plotzlichen Tod fithren kann, jedoch da-
fiir keine Hinweise vorliegen) ist erst nach
einer Autopsie moglich.

Hinweis: In Deutschland werden bei
Epilepsiepatienten oft keine Autopsien
durchgefiihrt, sodass die Diagnosestel-
lung eines definitiven SUDEP selten
ist.

Inzidenzrate

Die Angaben zur Haufigkeit des SUDEP
sind aus verschiedenen Griinden hete-
rogen und variieren bei Erwachsenen
(ab 18 Jahren) um 1 pro 1000 Perso-
nenjahre, bei Patienten mit schwer be-
handelbarer Epilepsie bzw. epilepsiechir-
urgischen Kandidaten wurden auch In-
zidenzraten um 7 pro 1000 Personen-
jahre publiziert [39]. Bei Kindern und
Jugendlichen wurden ehemals geringere
Inzidenzraten angenommen (sieche auch
[6]), aber in neueren Arbeiten aus Kana-
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Abb. 1 A Fatale SUDEP(,sudden unexpected death in epilepsy”)-Kaskade, die iber einen fokalen zu
bilateral oder generalisierten tonisch-klonischen Anfall (TKA) getriggert zur Apnoe und terminalen

Asystolie fiihrt

da und Schweden wurde eine SUDEP-
Inzidenz von 1,1 pro 1000 Personenjahre
berechnet[10,35]. Auch bei Kindernund
Jugendlichen ist davon auszugehen, dass
das individuelle Risiko von der Schwere
der Epilepsie abhidngt und beispielsweise
Patienten mit einem schwer behandelba-
ren Dravet-Syndrom (genetisch beding-
te epileptische Enzephalopathie) ein ho-
heres SUDEP-Risiko haben als weniger
schwere Epilepsieformen.

Hinweis: Auch bei vermeintlich ,,benig-
nen“ Epilepsien kann es zu einem SUDEP
kommen [44], und sogar zu Beginn einer
Epilepsieerkrankung wurden mittlerwei-
le SUDEP-Fille berichtet [7].

Pathophysiologie

Die iberwiegende Zahl der SUDEP-
Fille tritt wahrscheinlich unmittelbar
im zeitlichen Zusammenhang mit epi-
leptischen Anfillen auf [40]. In der
MORTEMUS-Studie wurden weltweit
SUDEP-Fille zusammengetragen, die
wihrend Video-EEG-Langzeitableitun-
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gen aufgetreten sind [26]. Allen in der
MORTEMUS-Studie ~ dokumentierten
SUDEP-Fillen ging ein generalisier-
ter bzw. fokaler zu bilateral tonisch-
klonischer Anfall (TKA) voraus. Aus
dieser Studie und anderen Fallberichten
lasst sich eine typische SUDEP-Kaskade
(B Abb. 1) ableiten, bei der es in der
frithen postiktualen Phase eines TKA
zu einer generalisierten Hemmung der
Hirnaktivitit kommt, die auf Hirnstam-
mebene zu einem zentralen Atemstill-
stand fithrt. Tiermodelle legen nahe,
dass die anfallsgetriggerte Suppression
der Hirnaktivitit durch eine kortikale
Depolarisationswelle verursacht wird,
die zum Hirnstamm propagiert und
dort neuronale Aktivitit hemmt. Zudem
wird vermutet, dass endogene Opioide,
Adenosin und Serotonin eine Rolle in
der Vermittlung der postiktualen Atem-
storung spielen [19]. Zur Verschlim-
merung der postiktualen Atemstorung
trigt auch die Bauchlage bei, die bei
etwa 75% der SUDEP-Fille beobachtet
wurde [14] und die durch Verlegung der
Atemwege und Behinderung der Atem-

exkursionen die Sauerstoffversorgung
und das Abatmen von Kohlendioxid zu-
sitzlich kompromittieren. Die aus dem
Atemstillstand resultierende Hypoxdmie
wiederum verursacht durch direkte Ef-
fekte auf das Herz eine Bradykardie bzw.
eine terminale Asystolie [19, 26]. Sehr
viel seltener treten anfallsassoziierte ven-
trikuldre Tachyarrhythmien als Ursache
eines SUDEP auf [34]. Bei einem kleinen
Anteil der SUDEP-Ereignisse lassen sich
keine Anzeichen eines zeitlich assozi-
ierten epileptischen Anfalls ausmachen
[40]. In diesen Fillen werden vor allem
interiktuale fatale Herzrhythmusstorun-
gen vermutet, die u. a. durch Antiepilep-
tikaeinnahme und die vermutlich durch
die chronische Epilepsie bedingt verin-
derten Herzeigenschaften (Konzept des
sog. »epileptischen Herzens®) begiinstigt
werden konnen [19, 34].

Hinweis: Der Atemstillstand nach Sistie-
ren des TKA scheint das zentrale Ele-
ment in der Pathophysiologie der meis-
ten SUDEP-Fille zu sein, die postiktuale
Asystolie tritt erst sekundir auf. Iktuale
(also wiahrend des Anfalls auftretende)
Asystolien kommen meist bei Schlifen-
lappenepilepsien vor und stehen wahr-
scheinlich nicht in ursichlichem Zusam-
menhang mit SUDEP. Iktuale Asystolien
haben ein hohes Rezidivrisiko. Sollte bei
Betroffenen mit iktualen Asystolien kei-
ne Anfallsfreiheit erreicht werden, kann
die Herzschrittmacherimplantation vor
synkopenbedingten Stiirzen und Verlet-
zungen schiitzen [34].

Risikofaktoren

In epidemiologischen Studien wurde ei-
ne Reihe von Risikofaktoren fiir SUDEP
identifiziert[39,40]. Die wichtigsten Risi-
kofaktoren, gemessen an der vermuteten
Effektstirke und Reproduzierbarkeit in
verschiedenen Studien, sind das Auftre-
ten und die Haufigkeit von TKA sowie das
Auftreten nichtlicher Anfalle bzw. ndcht-
licher TKA [12, 36]. Passend zu diesen
Befunden ist, dass auch eine unzurei-
chende Therapieadhidrenz mit einem er-
hohten SUDEP-Risiko assoziiert ist [37].
Das Fehlen einer nichtlichen Uberwa-
chung [13, 36, 42] und die Bauchlage
der Verstorbenen beim Auffinden wur-
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Tod bei Epilepsie

Zusammenfassung

,Sudden unexpected death in epilepsy”
(SUDEP) ist der pl6tzliche, unerwartete

Tod eines Epilepsiepatienten, der unter
~gutartigen” Umstanden und ohne typische
Todesursachen auftritt. SUDEP betrifft alle
Epilepsiepatienten. Das individuelle Risiko
héangt vor allem von Merkmalen der Epilepsie
und Anfalle sowie von Lebensumstanden ab.
Fokale zu bilateral bzw. generalisierte tonisch-
klonische Anfalle (TKA), nachtliche Anfalle
und fehlende nachtliche Uberwachung
erhdhen das Risiko. In den meisten SUDEP-
Fallen kommt es nach TKA zu einer fatalen
Kaskade mit Apnoe, Hypoxdmie und
Asystolie. Wahrscheinlich kénnten zwei
Drittel der SUDEP-Félle bei nicht liberwachten
Epilepsiepatienten mit TKA verhindert

https://doi.org/10.1007/500115-021-01075-3

werden. Mobile Gerdte (,wearables”) kdnnen
néchtliche TKA erkennen und Hilfspersonen
benachrichtigen. Eine SUDEP-Aufklarung wird
von den meisten Patienten und Angehdrigen
gewiinscht, beeinflusst Therapieadharenz
und Verhalten giinstig und hat keine
negativen Auswirkungen auf Stimmung oder
Lebensqualitat.

Empfehlungen der Kommission ,Patienten-
sicherheit” der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie: Therapieziel ist Anfallsfreiheit.
Wenn dies nicht méglich ist, soll versucht
werden, zumindest TKA zu kontrollieren. Alle
Epilepsiepatienten und ihre Angehérigen sol-
len Giber SUDEP und Risikofaktoren aufgeklart
werden. Patienten und Angehdrige sollen
iber MaBnahmen informiert werden, die
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einem erhohten Risiko bzw. einem drohenden
SUDEP entgegenwirken. Die Aufklarung soll
in einem personlichen Gesprach erfolgen,

bei Diagnosestellung oder spéter. Die
Aufklarung sollte dokumentiert werden.
Wearables zur Detektion von TKA kdnnen
empfohlen werden. Bei persistierenden TKA
sollen Therapieversuche zur Anfallskontrolle
fortgefiihrt werden. Nach SUDEP sollten
Hinterbliebene kontaktiert werden.

Schliisselworter

Plotzlicher Tod bei Epilepsie - Asystolie -
Wearables - Vorzeitige Sterblichkeit -
Aufklarung

Abstract

Sudden unexpected death in epilepsy (SUDEP)
is the sudden and unexpected death of an
epilepsy patient, which occurs under benign
circumstances without evidence of typical
causes of death. SUDEP concerns all epilepsy
patients. The individual risk depends on the
characteristics of the epilepsy and seizures as
well as on living conditions. Focal to bilateral
and generalized tonic-clonic seizures (TCS),
nocturnal seizures and lack of nocturnal
supervision increase the risk. Most SUDEP
cases are due to a fatal cascade of apnea,
hypoxemia and asystole in the aftermath

of a TCS. Two thirds of SUDEP cases in

unsupervised epilepsy patients with TCS could
probably be prevented. Wearables can detect
TCS and alert caregivers. SUDEP information
is desired by most patients and relatives, has
a favorable impact on treatment adherence
and behavior and has no negative effects on
mood and quality of life.

Recommendations of the committee on
patient safety of the German Society of
Epileptology: the ultimate treatment goal is
seizure freedom. If this cannot be achieved,
control of TCS should be sought. All epilepsy
patients and their relatives should be
informed about SUDEP and risk factors.

SUDEP in brief - knowledge and practice recommendations on sudden unexpected death in epilepsy

Patients and relatives should be informed
about measures to counteract the elevated
risk and imminent SUDEP. The counselling
should be performed during a face-to-face
discussion, at the time of first diagnosis

or during follow-up visits. The counselling
should be documented. Wearables for TCS
detection can be recommended. If TCS persist,
therapeutic efforts should be continued. The
bereaved should be contacted after a SUDEP.

Keywords
Sudden death in epilepsy - Asystole -
Wearables - Premature mortality - Counselling

den ebenfalls hiaufig bei SUDEP-Fillen
dokumentiert [14].

Hinweis: Die wichtigsten Risikofaktoren
sind prinzipiell modifizierbar (@ Tab. 1)
und koénnen demnach wahrscheinlich
glinstig beeinflusst werden. Die Absiche-
rung einer (vor allem auch néchtlichen)
Anfallskontrolle durch Video-EEG-Mo-
nitoring oder mobile EEG-Verfahren
kann zur Therapiesteuerung und Mini-
mierung des SUDEP-Risikos beitragen.
Eine Bauchlage zu Beginn eines TKA
erhoht das Risiko zum Ende des Anfalls
in dieser zu verbleiben, sodass die Ver-

meidung von Bauchlage beim Schlafen
empfohlen werden kann [16].

Pravention und Risikoreduktion

Eine wirksame antiepileptische Phar-
makotherapie reduziert signifikant das
SUDEP-Risiko [25, 37]. Weder Polyphar-
makotherapie noch einzelne Substanzen
scheinen per se das SUDEP-Risiko zu
erhéhen [9, 19, 37]. Auch bei nicht-
medikamentdsen Therapieverfahren wie
der resektiven Epilepsiechirurgie, der
Vagusnervstimulation und der tiefen
Hirnstimulation der anterioren Thala-

muskerne wurden vergleichsweise ge-
ringe SUDEP-Inzidenzraten beobachtet,
sodass ein protektiver Effekt plausibel ist
[27,29,31]. Geringere SUDEP-Inzidenz-
raten wurden ebenfalls beobachtet, wenn
nichtliche Uberwachungsmafinahmen
wie akustische Gerdte (Babyphone),
Bewegungssensoren am Bett und eine
Videoiiberwachung zur Anwendung ka-
men oder Zimmernachbarn anwesend
waren [13, 42]. Schitzungen zufolge
konnten etwa zwei Drittel der SUDEP-
Fille bei alleinlebenden Epilepsiepatien-
ten mit TKA verhindert werden, wenn
die TKA vollstindig kontrolliert wi-
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Tab. 1

TKA in letzten 3 Monaten

Hdufigkeit von TKA pro Jahr

1-2

3-12

13-50

>50

(Vorangegangene) néichtliche Anfélle

Fehlende ndchtliche Uberwachung (in Einrichtung allein

schlafen)

Fehlende ndchtliche Uberwachung (allein leben)

Fehlende ndchtliche Uberwachung und TKA
n.a. nicht angegeben

Die wichtigsten potenziell modifizierbaren Risikofaktoren fiir SUDEP
Risikofaktor

Odds Ratio? (95%-  Referenz
Kl)

13,8 (6,6-29,1) [13]

2,9 (na.) [8]

83 (na.) [8]

9,1 (na.) [8]

14,5 (n.a.) [8]

3,9 (2,5-6,0) [12]

2,5 (1,25-5) [13]
5,0(2,93-8,57) [36]

67,1(29,7-151,9) [36]

° Die Odds Ratio ist hier ein Maf daftir, um wie viel groBer die Chance in der Gruppe mit dem Risikofak-
torist, an SUDEP zu versterben, verglichen mit der Chance in der Gruppe ohne Risikofaktor

ren oder eine nichtliche Uberwachung
vorhanden wire [36].

Hinweis: Bei Durchfithrung einfacher
Mafinahmen wie Beriihren oder Lage-
rung (in die stabile Seitenlage) von Epi-
lepsiepatienten nach stattgehabtem TKA
wurde eine kiirzere Dauer der anfall-
sassoziierten Atmungsstorung und der
postiktualen Bewegungslosigkeit gefun-
den [24]. Bei eingetretenem Atem- und
Kreislaufstillstand nach TKA scheint eine
frithzeitig einsetzende kardiopulmonale
Reanimation einen SUDEP verhindern
zu konnen [26].

Technische Hilfsmittel zur
nachtlichen Uberwachung

Dasunbeobachtete Auftreten von (nicht-
lichen) TKA mit nachfolgender fataler
SUDEP-Kaskade ist wahrscheinlich der
wichtigste Faktor in den meisten SUDEP-
Fillen. Eine notfallméfige Benachrichti-
gung formell oder informell Pflegender
(Angehorige, Partner, Freunde) konnte
die frithzeitige Durchfithrung einfacher
Interventionen, die Uberpriifung der
Atemtitigkeit und ggf. frithe kardiopul-
monale Wiederbelebungsmafinahmen
erlauben. Daher ist die Annahme plau-
sibel, dass der Einsatz technischer Hilfs-
mittel zur Echtzeiterkennung von TKA
das SUDEP-Risiko reduzieren kann.
Zur zuverldssigen und alltagstaugli-
chen Detektion néichtlicher TKA wurden
bereits einige tragbare Sensoren (,wear-
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ables“) erfolgreich prospektiver klini-
scher Priifungen unterzogen [2, 28, 43].
Dabei wurden Gerite eingesetzt, die die
typischen TKA-assoziierten rhythmi-
schen Kloni per Akzelerometrie, Druck
(Matratzensensor) oder Elektromyogra-
phie bzw. die tonische Muskelversteifung
per Elektromyographie erfassen konnen.

Hinweis: Die International League against
Epilepsy und International Federation of
Clinical Neurophysiology erkldren, dass
Geridte zur Detektion von TKA emp-
fohlen werden konnen, vor allem dann,
wenn daraus eine zeitnahe Intervention
resultiert [2]. Einige dieser Gerite sind
mittlerweile auch in Deutschland kom-
merziell erhiltlich. Die Kostentibernah-
me durch die Krankenkassen ist bislang
noch nicht einheitlich geregelt, sondern
erfordert einen individuellen Antrag zur
Kostenitbernahme. Es muss im Einzel-
fall mit den Betroffenen zwischen der
Kontrolle durch eine nichtliche Uber-
wachung und deren Einschrankung der
Autonomie des Betroffenen abgewogen
werden.

Aufklarung iiber SUDEP

Umfragen aus dem deutschsprachigen
Raum haben gezeigt, dass auch an Epi-
lepsiezentren behandelte Patienten nur
selten von SUDEP gehort haben und
dass, passend zu dieser Beobachtung, et-
wa zwei Drittel der befragten Neuropad-
iater bzw. Neurologen mit ihren Patien-

ten selten oder nie tiber SUDEP sprechen
[32, 33]. Im Kontrast dazu steht, dass die
meisten Patienten und Angehorige zu-
mindest grundlegend iiber das SUDEP-
Risiko informiert werden méchten [5,
22,23, 45] und sich etwa drei Viertel der
Hinterbliebenen von an SUDEP verstor-
benen Epilepsiepatienten vor dem Tod
ein Gespriach tiber SUDEP gewtiinscht
hatten [15]. Die Mehrzahl der Patienten
oder Angehorige und Partner wiinscht
sich eine SUDEP-Aufkldrungidealerwei-
se bei Stellung der Epilepsiediagnose oder
kurze Zeit spiter, in einem personlichen
Gesprich mit dem Arzt oder Epilepsie-
fachassistenten [5, 11, 21-23, 41, 45]. Die
Information tiber SUDEP und die Risi-
kofaktoren fithrt zu Verhaltensanderun-
gen, die glinstige Effekte auf einzelne mo-
difizierbare Risikofaktoren haben (z.B.
Therapieadhirenz, Anfallshaufigkeit [20,
30]).

Hinweis: Erst das Wissen um SUDEP er-
moglicht es Betroffenen und Angehori-
gen, Mafinahmen oder Verhaltensinde-
rungen zu ergreifen, die das Risiko ver-
mindern kénnen. Eine erhéhte Angst-
lichkeit, Niedergestimmtheit oder ver-
minderte Lebensqualitit durch die Auf-
klarung tiber SUDEP ist laut Studienlage
weder bei Angehdérigen noch Betroffenen
zu erwarten [5, 20, 41]. Eine Kontakt-
aufnahme nach einem SUDEP wird von
vielen Hinterbliebenen gewtinscht und
kann bei der Trauerverarbeitung unter-
stiitzen [1, 3, 18].

Empfehlungen fiir die Praxis

== Alle Epilepsiepatienten sowie An-
gehorige und Partner sollen tiber
SUDEP und Risikofaktoren aufge-
kldrt werden.

= Die Aufklarung soll in einem per-
sonlichen Gesprich zu einem frithen
Zeitpunkt stattfinden, d.h. am besten
bei der Diagnosestellung oder dem
ersten Kontrolltermin.

== Patienten, Angehorige und Lebens-
partner sollen tiber MafSnahmen
informiert werden, die einem erhoh-
ten Risiko bzw. einem drohenden
SUDEP entgegenwirken konnen
(siehe @ Infobox 1).



Infobox1 Mdgliche Formulierungen fiir das Gesprach (iber SUDEP

,Sie fragen sich vielleicht, ob Epilepsien geféhrlich sein kdnnen. Es gibt bekanntlich das Risiko von
Verletzungen oder Unféllen bei einem epileptischen Anfall.”

»,Man kann auch direkt an epileptischen Anféllen versterben. Dieses Risiko ist aber gering.”

,Bei tonisch-klonischen Anfallen, also wenn sich der ganze Kérper zunachst versteift und
anschlieBend rhythmisch zuckt, ist dieses Risiko am héchsten. In sehr seltenen Féllen kann es
namlich passieren, dass es nach einem solchen Anfall zu einem Atemstillstand kommt. Das ist die
Hauptursache fiir den sog. SUDEP, also dem pl&tzlichen, unerwarteten Tod bei Epilepsie.”

»Das SUDEP-Risiko fiir einen einzelnen Anfall kann nicht genau benannt werden, es ist aber sehr
gering.”

,SUDEP tritt typischerweise bei einem von 1000 Menschen mit Epilepsie in einem Jahr auf. Das
heilt auch, dass jahrlich 999 von 1000 Menschen mit Epilepsie nicht an einem SUDEP sterben.”
,Bei manchen Menschen mit Epilepsie ist das Risiko hoher als bei anderen. Das hangt vor allem
von der Schwere und Haufigkeit der Anfélle und den Lebensumsténden ab.”

,Die wichtigsten Risikofaktoren sind das Auftreten ndchtlicher Anfélle und die Haufigkeit tonisch-
klonischer Anfélle.”

LAnfallsfreiheit und vor allem die vollstandige Kontrolle tonisch-klonischer Anfille ist stark mit
einem verminderten SUDEP-Risiko verbunden.”

,Wie kann man das Risiko fiir einen SUDEP vermindern? Alle MaBnahmen, die zu einer besseren
Anfallskontrolle fiihren, sind hilfreich. Dazu zdhlen eine regelmaBige Einnahme der Tabletten, ein
guter Schlaf und das Vermeiden von Schlafentzug sowie kein oder nur geringer Alkoholkonsum.
Bei Zunahme der Haufigkeit oder Schwere der Anfélle melden Sie sich bei mir

4Ein weiterer wichtiger Risikofaktor ist die fehlende Beobachtung vor allem nachtlicher Anfélle. Das
unbemerkte Auftreten von Anfallen, vor allem nachts, ist ein gro3es Problem, da in diesen Féllen
keine Hilfe durch andere geleistet werden kann.”

,Es sind aber mittlerweile kleine Gerate zur nachtlichen Uberwachung erhiltlich, mit denen
tonisch-klonische Anfalle zuverlassig erkannt werden konnen und die im Notfall Angehérige und
Partner benachrichtigen kénnen. Diese Gerate storen den Nachtschlaf nicht und schranken die
Intimsphére nicht ein. Wagen Sie die méglichen Vorteile einer nachtlichen Uberwachung gegen
die moglichen Nachteile ab.”

+Als Familie/Lebenspartner sollten Sie wissen, dass tonisch-klonische Anfalle meist nach 2-3min
wieder von selbst aufhéren. Wichtig ist dabei, Verletzungen durch Stiirze oder nahe stehende
Gegenstdnde zu vermeiden und darauf zu achten, dass nach Anfallsende die Atmung wieder
einsetzt. Das hort man auch an den schnaufend-rochelnden Atemgerduschen, die typischerweise
nach tonisch-klonischen Anféllen einsetzen. Achten Sie fiir mindestens 45-60 min nach dem Anfall
auf die Atmung und den Puls.”

,Nehmen Sie an einem Erste-Hilfe-Kurs teil und wiederholen sie dieses Training regelma@ig, z. B.
alle 2 Jahre.”

LIch fasse kurz zusammen: Es besteht ein geringes Risiko, pl6tzlich an Epilepsie zu versterben. Eine
gute Anfallskontrolle, eine regelmaBige Medikamenteneinnahme und das Vermeiden typischer
Anfallsausloser konnen das Risiko stark vermindern. Haben Sie weitere Fragen?”

= Zu den modifizierbaren Risiko-
faktoren bzw. begiinstigenden
Faktoren, auf die Betroffene selbst
einwirken konnen, zdhlen v.a. eine == Das Gesprich sollte schriftlich doku-
verbesserte Anfallskontrolle, The- mentiert werden.
rapieadhirenz, nichtliche Uber- == Klinisch addquat gepriifte Gerite zur
wachungsmafinahmen z. B. durch Detektion von TKA kénnen empfoh-
mobile Gesundheitstechnologien, len werden, vor allem dann, wenn
vorzugsweise in Gemeinschaft daraus eine zeitnahe Intervention
leben und Vermeidung bekannter
Anfallsausloser (z.B. Schlafentzug, == Bei Patienten mit persistierenden
Alkoholkonsum). TKA sollen Therapieversuche zur

= Angehdrigen, Partnern und Pfle- Anfallskontrolle aktiv fortgefiihrt
genden konnen einfache Hilfsmaf3- werden.
nahmen wie stabile Seitenlagerung == Pharmakoresistente Patienten sollten
nach TKA, Uberpriifung der frithzeitig in ein epilepsiechirurgisch
Atmung und des Pulses, Uber- tatiges Behandlungszentrum iiber-
wachung fiir etwa 60 min nach wiesen werden, um die Indikation fiir
Anfallsende sowie ein regelmafi-

ges Training der kardiopulmonalen
Reanimationsmafinahmen emp-
fohlen werden.

resultieren kann.

nichtmedikamentdse Therapiever-
fahren zu priifen.

== Nach vermutetem SUDEP sollte
Kontakt mit den Hinterbliebenen
aufgenommen werden.
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