
Erste Hilfe - SUDEP

Peter Borusiak

Seite 1

K i N Z



Mein Kind stirbt doch! Der hatte ganz blaue Lippen!
§ Je nach Anfallsablauf unterschiedliche vegetative Begleitsymptomatik
§ Zyanose als Folge von

§ Durchblutungsproblematik?

§ Rhythmusstörung?
§ Atemstillstand?

§ (erwachsene) Menschen mit Epilepsie haben nicht selten iktuale Tachykardien oder 
Bradykardien

§ Aber keine Häufung von Rhythmusstörungen interiktual

§ Über 90% der Eltern, die einen (ersten) Anfall ihres Kindes erleben, fürchten, dass das 
Kind stirbt
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Da sterben Gehirnzellen

§ Ja – aber….

§ Seit langem kontroverse Diskussion unter Experten
§ Holmes GL. Do seizures cause brain damage (Epilepsia 1991)

§ Archives of Neurology 1998

§ Young GB, Jordan KG. Do nonconvulsive seizures damage the brain? – Yes
§ Aminoff MJ. Do nonconvulsive seizures damage the brain? – No

§ Kognition ist noch mal ganz eigenes Thema 
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Da sterben Gehirnzellen

Ja – aber….

§ funktionell  ↔ strukturell 

§ Alter des Kindes / Jugendlichen
§ Art des Anfalls
§ Dauer des Anfalls
§ Häufigkeit der Anfälle
§ Relevanz für den Alltag
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Out-of-hospital treatment - Kinder

§ retrospektiv 45 Episoden eines konvulsiven Status (4 Mo – 18 J.; Ø 6.1 J)

§ Diazepam (i.v. oder rektal) 

Alldredge 1995 

Kürzere Dauer Weniger Rezidive

Keine erhöhte 
Komplikationsrate

Kürzerer Aufenthalt
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Notfallmedikament
Anfallsunterbrechungsmedikament
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Konvulsiver Status – Daten bei Kindern
Initialbehandlung

§ Diazepam rectal ist ähnlich gut wirksam wie i.v.

§ LZP i.v. ist wirksamer als DZP rectal (Sreenath 2009)

§ LZP i.v. ist genauso wirksam wie DZP i.v. (Qureshi 2002, Chamberlain 2014)

§ LZP i.v. ist wirksamer als DZP i.v. (Appleton 1995)

§ LZP i.v. ist so effektiv wie DZP+PHT zusammen i.v. (Sreenath 2009)

§ LZP hält länger an als DZP

§ Midazolam buccal ist mindestens so effektiv wie DZP rectal (Scott 1999)

§ Midazolam buccal bei Malariapatienten so effektiv wie DZP rectal (Mpimbaza 2008)

§ Midazolam buccal bei anderen Patienten effektiver als DZP rectal (Mpimbaza 2008)

§ Midazolam buccal effektiver als DZP rectal (McIntyre 2005)

§ Praktisch keine Daten zu oralem Lorazepam
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Konvulsiver Status – Daten bei Kindern

Initialbehandlung
§ Diazepam rectal funktioniert
§ Midazolam funktioniert besser (Metaanalyse McMullen 2010)

§ LZP i.v. ist besser als Diazepam i.v. 

Auswertung der 
pädiatrischen Patienten der 
RAMPART-Studie (Rapid 
Anticonvulsant Medication 
Prior to Arrival
Trial)

Kein Unterschied Midazolam i.m. vs. Lorazepam i.v.
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Status epilepticus result in a decrease in the phosphorylation of GABA (  -aminobutyric acid) type A receptor 
(GABAAR)   3 subunits by protein kinase C (PKC). This leads to an increased association with the clathrin-
adaptor protein 2 (AP2) complex, followed by increased internalization through clathrin-mediated 
endocytosis. Decreased numbers of synaptic GABAARs lead to reduced synaptic inhibition (that is, increased 
excitatory drive and a lower seizure threshold) as well as decreased benzodiazepine sensitivity 



Rezeptoren weg – Nebenwirkungen da!

45% Intubationen
N=29

8 % Intubationen
N=173

Empfehlung: nicht mehr als zwei Dosen Benzodiazepine
(incl. Dosis out-of-hospital)
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SUDEP: Autonomie vs. Überwachung
SUDEP: = Sudden Unexpected Death in Epilepsy

§ Medizinische Aspekte 

§ Juristische Aspekte

§ Ethische Aspekte

§ Kommerzielle Aspekte
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Diabetes
Ketoazidose

Asthma
Status asthmaticus

Influenza
Myokarditis



Ausgangspunkt: Häufigkeit SUDEP bei Kindern und Jugendlichen

§ Harden – Neurology 2017   Kinder 2/10.000 Patientenjahre

§ Keller – Neurology 2018   Kinder 14,5/10.000 Patientenjahre 

§ Sveinsson – Neurology 2017   Kinder 11,1/10.000 Patientenjahre
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Versuch der Klärung
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§ Systematische Literaturrecherche in PubMed, Sichtung und Zusammenstellung der relevanten 
pädiatrischen Literatur

§ Unterscheidung von 3 Typen von Studien:
§ populationsbasierte Studien, 
§ Arbeiten auf Basis von Patienten mit Epilepsien
§ Arbeiten auf Basis von Todesfällen

§ Ergebnis
§ Häufigkeitsangaben für SUDEP im Kindesalter von 1,3 bis 14,5/10.000 Patientenjahre
§ Keine Studie im pädiatrischen Bereich mit mehr als 20 Betroffenen

§ Deutliche methodische Unterschiede, die eine Vergleichbarkeit erheblich erschweren
§ Auch bei „einfachen“ Epilepsieformen (z.B. Rolando)



Überwachungsgeräte
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§ Viele Studien unter stationären Bedingungen

§ Wechselnde Sensitivität und Spezifität
§ Tlw. fehlende Angaben zu Fehlalarmen
§ Gut bei GTCS, ansonsten???
§ Tendenz zur Positivinterpretation
§ Cochrane: sehr limitierte Evidenz

• 35/39 GTCS entdeckt (dabei 25/28 im Schlaf)
• 40 falsch positive Alarme
• 149 weitere Anfälle außer GTCS è keiner entdeckt!

EpiCare free

Emfit



Entscheidend is auf‘m Platz!
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Randomisierung

Entscheidung Eltern Monitoring

Ja

EpiCare
(n=13)

Babyphone
(n=10)

Nein

Kontrollgruppe
(n=13)



Überwachungsgeräte
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§ Methoden u.a. State–Trait Anxiety-Inventory (STAI), SF-12, Kindl-R, FaBel, 
Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI)

§ Fokus auf zumindest mittleren Effektstärken (f ≥ 0.60)

§ Allen Eltern geht es im Verlauf besser (Lebensqualität, HRQoL)

§ Sehr differenter Einsatz der Geräte im Alltag

§ Tlw. nur initial
§ Tlw. auch gar nicht

§ Tlw. auch sehr positive Rückmeldungen „klasse, sehr hilfreich, lieber 
ein paar Fehlalarme als etwas zu verpassen“

§ Eine Familie wollte nach der Studie eine Verordnung für ein EpiCare®

§ Kontrollgruppe hatte tatsächlich keine Überwachungssysteme benutzt



….dann kam Oskar……
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LVR Klinik Bonn
Kinderneurologisches Zentrum

Thomas Bast
GNP 2021
Salzburg



Schlussfolgerungen 
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§ SUDEP lässt sich nicht generell verhindern

§ Limitierende Faktoren u.a.
§ SUDEP bei erstem Anfall
§ Etwa 20% therapierefraktäre Verläufe
§ Auch SUDEP ohne Anfall möglich
§ SUDEP trotz rascher kardiopulmonaler Reanimation

§ Senkung des Risikos und Verringerung der Todesfallrate durch SUDEP 
§ Bestmögliche antikonvulsive Einstellung!
§ Vermeidung der Bauchlage?
§ Überwachungsgeräte?



Schlussfolgerungen (29. Mai 2026)
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§ SUDEP kommt auch bei Kindern vor – die genaue Häufigkeit ist eher eine 
akademische Frage

§ Eine Aufklärung darüber ist Konsens, die Dokumentation der Aufklärung juristisch 
geboten

§ Fragen: 
§ Wann und wie aufklären? 
§ Überwachung?
§ Autonomie der Kinder und Jugendlichen! 



Zusammenfassung  
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§ Pubertäre Konflikte sind normal
§ Jugendliche kennen ihre Eltern (und deren Achillesferse) gut – das spricht für eine 

gute emotionale Kompetenz
§ Ein komplettes Verbot von Alkohol ist nicht notwendig und wahrscheinlich auch 

kontraproduktiv
§ Jugendliche brauchen ihre Autonomie – dies betrifft auch die Entscheidung, ob sie 

morgens um 3.00 Uhr in der Disco im Schutz ihrer Freunde einen Anfall riskieren 
wollen

§ Wenn es gefährlich wird ist meistens Wasser im Spiel

§ Eine Aufklärung über SUDEP ist Konsens, die Dokumentation der Aufklärung 
juristisch geboten


