Wearables in der Epilepsiebehandlung

Kann damit ein SUDEP verhindert werden?

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

Wie funktionieren Wearables?

Als Wearables werden kleine Gerite
bezeichnet, die am Kérper oder Kopf
getragen werden und mit denen durch
geeignete Sensoren und Computertech-
nologien Kérpersignale 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 Muskelaktivitit
am Oberarm oder Brustmuske! erfasst
werden. Anderungen des Herzschlags
und der Atmung kénnen durch Messung
der elektrischen Herzaktivitit am Brust-
korb oder Bestimmung des herzschlag-
abhingigen Gewebevolumens bzw. der
sauerstoffabhingigen Lichtreflexion am
Handgelenk, Oberarm oder uBeren Ge-
horgang bestimmt werden. Die Schwei3-
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 Muskelaktivitit
werden die genannten Sensoren auch in
bereits kauflich erhsltliche Smariphones,
Smartwatches und Fitnessarmbinder
eingebaut.

Welchen Nutzen kénnen Wearable:
bei Epilepsien bringen

Fiir Menschen mit Epilepsie wire es
wiinschenswert, wenn mit den neuen
Technologien

¢ alle Anfallsformen richtig erfasst und
dokumentiert werden (was die Si-
cherheit und Behandlung verbessern
kénnte),

® ein erhdhtes Risiko fiir Anfille bzw.
Anfélle vorhergesagt werden kann
(was Sicherheit und Tagesplanung

verbessern und zusitzliche MaBnah-
men erlauben wiirde) und

® bei anfallsbedingten Notfallsituationen
Hilfspersonen benachrichtigt und her-
beigerufen werden (was die Sicher-
heit und Selbststéndigkeit erhdhen
kénnte).

In einer zunehmenden Anzahl wissen-
schaftlicher Studien wird untersucht, zu
welchen Aspekten die derzeitig verfiig-
baren Technologien und Auswerteme-
thoden beitragen kénnen. Dabei sind
die einzelnen Studien von sehr unter-
schiedlicher Qualitit und Aussagekraft,
was die alltagstaugliche und zuverlissige
Anwendung der Wearables betrifft. Es
lasst sich vereinfacht zusammenfassen,
dass die aktuell verfigbaren Wearables
noch nicht alle Anfallstypen zuverlissig
erfassen kénnen (z.B. werden Auren und
Anfalle mit gest6rtem Bewusstsein und
gering ausgepragten Bewegungsauffallig-
keiten nicht sicher erkannt) und auch die
Vorhersage epileptischer Anfélle ist (noch)
nicht méglich. Von groBer Bedeutung
fur die Sicherheit und Selbststindigkeit
von Menschen mit Epilepsie kénnte aber
sein, dass bereits erhiltliche Wearables
tonisch-klonische Anfille (Grand mal)
2uverlidssig erkennen, Diese Entwicklung
konnte das Risiko fir schwerwiegende
Anfalisfolgen und den plétzlichen uner-
warteten Tod bei Epilepsie (SUDEP)
nachhaltig reduzieren.

Was ist SUDEP und wie haufig tritt
SUDEP auf?

Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen haben im Vergleich zur Allgemein-
bevilkerung ein héheres Risiko, frither
zu versterben. So ist es auch bei Epi-
lepsien: Menschen mit Epilepsie haben
ein etwa zweifach héheres Risiko, fri-
her als ihre Mitmenschen zu versterben.
Eine besonders dramatische Ursache
fir 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 Umsténde (z.B.
Ertrinken) oder typische Todesursachen
(z2.B. Herzinfarkt) erkldrt werden kann.
Neuesten Schitzungen zufolge stirbt
eine von 1.000 Personen mit Epilepsie

wissenswert B

pro Jahr an SUDEP. Das bedeutet auch,
dass 999 von 1.000 Personen nicht an
SUDEP 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 indlividuelle Risiko von der Haufigkeit
und Schwere der epileptischen Anfalle
und von den Lebensumstinden abhéngt.
Beispielsweise haben allein lebende Men-
schen mit tonisch-klonischen Anfilien
einer neuen Studie zufolge ein 67-mal
héheres SUDEP-Risiko als Menschen,
die nicht alleine leben und keine tonisch-
klonischen Anfille haben {Sveinsson et al.
2020; Anmerkung der Redaktion: Die in
diesem Abschnitt angegebene Literatur
findet sich in der Linkliste zu diesem Heft
oder kann bei unserer Geschiiftsstelle
angefordert werden).

Was sind Ursachen un
vorbeugende MaBnahmen be
SUDEP?

Die Umsténde und Ausléser des SUDEP
werden zunehmend verstanden. Mitt-
lerweile ist bekannt, dass die meisten
SUDEP-Fille auf fatale Stérungen lebens-
wichtiger Kérperfunktionen nach einem to-
nisch-klonischen Anfall beruhen. Ausléser
scheinen tonisch-kionische Anfille selbst
zu sein, bei denen es aus noch unerkléarten
Griinden zu einer Unterdriickung der
Hirnaktivitét bei Ende des Anfalls kommt.
Dies fiihrt wiederum zu einem Atem-
stilistand und einem Sauerstoffabfall im
Blut, so dass letztlich das Herz authért zu
schlagen. Diesem Herzkreislaufstilistand
kann in vielen Fallen wahrscheinlich durch
frith einsetzende einfache Wiederbele-
bungsmaBnahmen entgegengewirkt und
dadurch ein SUDEP verhindert werden.
Schlift oder lebt jemand allein, bleibt der
ausldsende 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
SUDERP sind also das Auftreten tonisch-
klonischer Anfille, nachtliche Anfille und
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allein schlafen bzw. allein leben. Eine Reihe
von MaBnahmen kann das SUDEP-Risiko
reduzieren, dazu zihlen unter anderem eine
gute Kontrolle der Anfélle (mindestens aber
der tonisch-klonischen Antille) durch regel-
méBige Tabletteneinnahme, eine ,gesunde’
Lebensweise (ausreichender Schiaf, Ver-
zicht auf Konsum von Alkohol und andere
Genussmittel oder Drogen), kontinuierliche
Therapieversuche (bei unzureichender
Anfallskontrolle hdufigere fachirztliche
Kontrollen), die Priifung weiterer Thera-
piemdglichkeiten in spezialisierten Zentren
{z.B. Operation, Stimulationsverfahren wie
z.B. die Vagus-Nerv-Stimulation) und eine
nichtliche Uberwachung.

Kénnen Wearables einen SUDEP
verhindern?

Zur Uberwachung, ob nichtliche oder
sonst unbeobachtete tonisch-klonische
Anfélle auftreten, kénnen bereits heutzu-
tage verfiigbare Wearables eingesetzt
werden, Bislang gibt es jedoch keine
kontrollierten klinischen Studien, in de-
nen untersucht wurde, ob der Einsatz
dieser Hilfsmittel tatsichlich das Ein-
treten eines SUDEP verhindern kann
bzw. das SUDEP-Risiko vermindert, Die
Durchfithrung solcher Studien ist aus
verschiedenen Griinden sehr schwierig
und derzeit nicht realistisch — so miissten
sehr viel mehr Patientinnen und Patien-
ten {iber einen lingeren Zeitraum in die
Studie eingeschlossen werden, als dies
beispielsweise bei Medikamentenstudien
der Fall ist. Dennoch sprechen einige
Befunde aus vorangegangenen Beob-

achtungsstudien klar dafiir, dass durch
den Einsatz von Wearables das SUDEP-
Risiko vermindert werden kann. Zum
Beispiel war das Auftreten von SUDEP
in Wohneinrichtungen fir Menschen mit
schwer behandelbaren Epilepsien selte-
ner, wenn nachts akustische Gerte (z.B.
ein Babyphone) eingesetzt wurden bzw.
haufiger einfache UberwachungsmaB-
nahmen (z.B. regelmaBiges Nachsehen
im Schlafzimmer, Matratzensensoren) zur
Anwendung kamen. Auch die Tatsache,
dass allein lebende oder allein schlafende
Menschen sin hdheres SUDEP-Risiko
haben, macht plausibel, dass n#chtliche
UberwachungsmaBnahmen durch tech-
nische Hilfsmittel wie Wearables das
SUDEP-Risiko vermindem.

Nachtliche UberwachungsmaBnahmen
kénnen vor allem zwei Aufgaben haben:

® Erstens bleiben gerade nichtliche
Anféile héufig unbeobachtet und
werden nicht dokumentiert, so dass
falschlicherweise der Eindruck von
Anfallsfreiheit oder sehr guter Anfalls-
kontrolle entsteht und die Behandlung
nicht dem tats#chlichen Auftreten von
Antallen angepasst wird. Soliten nun
ndchtliche Anfille durch Wearables
entdeckt werden, kann die Informati-
on dariiber zu einer entsprechenden
Verbesserung der Behandlung mit
Medikamenten fishren.

® Zweitens kénnte durch eine sehr frithe
Benachrichtigung von Angehérigen
oder Hilfspersonen ein Atem- und
Herzkreislaufstilistand erkannt und

friih einsetzende Wiederbelebungs-
maBnahmen (Erste Hilfe) erméglicht
werden.

Beides, namlich die Erkennung vormals
unbemerkter Anfille und das schnelle
Alarmieren von Hilfspersonen, l&sst eine
deutliche Verminderung des SUDEP-
Risikos erwarten. Auch fiir alleiniebende
Menschen kiéinnen Wearables daher von
hohem Nutzen sein, zumal auch durch
automatische Benachrichtigung von
Freunden oder Angehdrigen 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 kdnnen tonisch-
klonische Anfélle zuverlédssig
erkennen?

An dieser Stelle sollte hervorgehoben
werden, dass mit ,UberwachungsmaBnah-
men" nicht die vollsténdige Kontrolle aller
Aktivitdten und der Verlust jeglicher Intimi-
tét von Menschen mit Epilepsie gemeint
ist. Auch zielen diese Gerite nicht darauf
ab, Informationen tiber Standort und Ak-
tivitdten zu sammeln, um Riickschliisse
auf Verhaltensweisen zu ziehen, sondern
es geht um die zuverlassige, friihzeitige
Erkennung tonisch-klonischer Anfélle und
die Benachrichtigung von Hilfspersonen.

Mit Zuverldssigkeit im medizinischen
Sinne ist gemeint, dass mdglichst alle

Methode / Besonder- Patientengruppe
heiten

embrace 2

Epi-Care free

Epi-Care mobile

Nightwatch

SPEAC*

Sensoren am Handgelenk
(Armband), Nutzung iiber
24 Stunden und auBer-
héusig méglich

Sensoren am Handgelenk
(Armband), Nutzung Gber
24 Stunden und auBer-
hausig maglich, Hilfsmit-
telnummer vorhanden

Sensoren am Oberarm
(Armband), Einsaiz nur
im Bett zum Schiafen, es
werden auch tonische
Anfalle > 30 sec. erkannt

Sensoren am Oberarm
{auf Muskel aufgekiebtes
Gerdt), derzeit in Europa
nicht verfiigbar

* Brain Sentinel Monitoring and Alerting System

Tabelle 1: Ubersicht iiber Wearables zur automatischen Erk

Es wurden nur Gerate aufgelistet, fir die hachwertige Klinische Studien versffentlicht wurden oder die durch eine entsprechende Behérde fir diesen Zweck als Medizin-
produkt zugelassen wurden. Die Reihenfolge der Produkte erfolgt afphabetisch. Die ausfiihrliche Tabelle mit weiteren Hinweigen findet sich auf der Linkliste zu diesem Heft
oder kann iiber unsere Geschifisstelle angefordert werden.

Kinder ab 6 Jahre, Er-
wachsene

Kinder ab 12 Jahre, Er-
wachsene

Kinder, Erwachsene

Kinder, Erwachsene

einfélle 158, 2. Quartal 2021

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

je nach Model! ca. 2.300
- 2.400 Euro, ggf. Zu-
satzkosten (SIM-Karte)

1.490 Euro

von tonisch-klonischen Anféllen.

empatica

www.empatica.com

epitech

www.epitech.de

NightWatch

https://
de.nightwatchepilepsy.
com/

Speac System

https://speacsystem.com/
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tonisch-klonischen Anfille korrekt er-
kannt werden (Sensitivitit). Gerdte mit
Sensitivitatswerten von 90% oder mehr
werden als sehr gut eingestuft, d.h. dass
neun von zehn tonisch-klonischen Anfalien
richtig erkannt werden. Die Alltagstaug-
lichkeit eines Gerites ergibt sich zum
einen aus einem guten Tragekomfort und
zum anderen aus der Fahigkeit, echte
Anfélle von anderen Alltagsaktivititen und
Bewegungen zu unterscheiden und nur
bei tatsichlichen Anfallen einen Alarm
auszulésen (Spezifitdt). Die derzeit er-
haltlichen Wearables geben zwischen
einem falschen Alarm téglich bis zu einem
Fehlalarm alle zehn Tage ab.

In diesem Artikel werden nur Wearables
im engeren Sinne behandelt, also am
Korper getragene Gerite. Andere Systeme
wie z.B. Matratzensensoren oder Video-
basierte Anfallserkennung wurden nicht
berlicksichtigt. In der Auflistung geeigneter
Wearables (Tabelle 1) wurden zudem nur
solche aufgenommen, bei denen das Gerit
fiir den Zweck der Erkennung von tonisch-
klonischen Anfillen von einer staatlichen
Behorde 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 Gerat direkt an Patientinnen
und Patienten eingesetzt wurde und die
Anfalle unmittelbar in Echtzeit erkannt
werden sollten (und nicht erst durch
nachtrigliche Auswertung der Daten).
Einschrénkend sollte erwshnt werden,
dass die Wearables meist an Personen
ab 18 Jahren gepriift wurden, nicht aber
an Kieinkindern oder Jugendiichen,

Tonisch-klonische Anfille werden aufgrund
ihrer charakteristischen Muskelaktivitat
besonders gut erkannt und mit hoher
Sicherheit von Alltagsbewegungen un-
terschieden. Durch Messung der Mus-
kelanspannung mit am Oberarm oder
Brustmuskel aufgeklebten Elektromyogra-
phie-Sensoren wurden in zwei klinischen
Studien wenige Sekunden nach Beginn
der Versteifung des Kérpers 94 - 100%
der tonisch-klonischen Anfélle korrekt
erkannt. Die Wearables gaben dabei etwa
einen Fehlalam pro 24 Stunden ab. Diese
Technologie (SPEAC System, siehe Tabel-
le 1) ist derzeit in Europa nicht erhiltlich.

Auch die typischen rhythmischen Zuk-
kungen eignen sich sehr gut zur auto-
matischen Erkennung tonisch-klonischer
Anfalle. In zwei Studien wurden durch am
Handgelenk oder Oberarm angebrach-

te Beschleunigungssensoren 90% der
tonisch-klonischen Anfille bzw. 86%
der ,groBen” Anfille (tonisch-klionische
Anfélle und andere Anfallstypen) richtig
erkannt, Es wurden an jedem fiinften Tag
bzw. in jeder vierten Nacht ein Fehlalarm
gegeben. Es sind derzeit Wearables von
drei Herstellern erhiltlich, die in den hier
genannten klinischen Studien gepriift
wurden bzw. fir den Zweck der auto-
matischen Erkennung tonisch-klonischer
Anfélle zugelassen sind {Tabelle 1).

Um die Wearables zu erhalten, wird laut
Auskunft der Vertriebsfirmen eine fachérzt-
liche Verordnung benétigt (z.B. mit dem
Vermerk ,Epilepsietiberwachungsgerat®).
Bei der Antragstellung zur Kosteniiber-
nahme durch die Krankassen werden
die Antragsteller in der Regel von den
Vertriebsfirmen unterstiitzt.

Fazit fiir den Alltag

® Esstehen zugelassene Wearables zur
automatischen Erkennung von tonisch-
klonischen Anfillen zur Verfiigung.

® Der Einsatz dieser Wearables kann
empfohlen werden.

® Durch die Nuizung der Wearables
kdnnen sonst unbemerkte tonisch-
klonische Anfille erkannt und Hilfsper-
sonen benachrichtigt werden.

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

Hinweis:

Der Autor Gbemimmt keine Verantwortung
fur die Richtigkeit der im Artikel oder in
der Tabelle gemachten Angaben und
keine Haftung filr Schaden oder sonstige
Folgen, die sich méglicherweise aus der
Nutzung der im Artikel oder in der Tabelle
aufgefiihrten Produkte ergeben.
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Neue Broschiiren
der STIFTUNG
MICHAEL

Die STIFTUNG MICHAEL gibt eine Reihe
von Broschiiren zu unterschiedlichen
Themen heraus, die auch fir unsere Le-
serinnen von Interesse sein diirften. Sie
stehen als kostenloser Download auf
der Webseite der STIFTUNG MICHAEL
www.stiftungmichael.de (Information/
Publikationen) zur Verfiigung und kénnen
auch in der gedruckten Version bestellt
werden (STIFTUNG MICHAEL, AlsstraBe
12, 53227 Bonn, Tel.: 0228 - 94 55
45 4Q).

Gemeinsame Interessenvertre-
tung durch Epilepsie-Selbsthilfe
und Epilepsie-Fachverbénde:
Anfang 2016 trafen sich auf Ein-
ladung der STIFUNG MICHAEL
Vertreterinnen und Vertreter der
Epilepsie-Selbsthilfeorganisationen
Deutschlands und der Epilepsie-
Fachverbénde zu einer Zukunfts-
werkstatt. Diesem Treffen folgten
drei weitere, deren Ergebnisse

in dieser Broschiire versffentlicht
wurden. Sie gibt einen Uberblick
iber die Struktur der Epilepsie-
Selbsthilfe sowie der Epilepsie-
Fachverbinde in Deutschland und
zeigt ansatzweise Perspektiven zur
Verbesserung der Versorgungssitu-
ation von Menschen mit Epilepsie
auf. Mit einem Fragebogen werden
Leserinnen und Leser um ihre Ein-
schétzung und Hinweise gebeten
(vgl. nebenstehenden QR-Code; 1.
Auflage 2020, 72 Seiten).
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