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Auf diesem Blatt sind Zahlen zur Epilepsie aufgefuhrt, die man zuweilen gerne zur Hand héatte, ohne sie
muhsam aus einer Flut von Veréffentlichungen heraussuchen zu muassen.
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Epilepsie in Zahlen

Das vorliegende Merkblatt soll Zahlen tber Epilepsie zur Verfligung stellen, die man aus verschiedenen
Grunden gerne zur Hand héatte, ohne sie mihsam aus einer Flut von Verdffentlichungen herausfiltern zu
mussen.

Die hier genannten Zahlen stammen aus verschiedenen Studien. Die einzelnen Studien kénnen
methodische Unterschiede aufweisen und somit zu unterschiedlichen Ergebnissen kommen. Z.B. kdnnen
unterschiedliche diagnostische Zuordnungen vorgenommen worden sein, die in der Veroffentlichung der
Studie nicht zu erkennen sind. So kann es zu unterschiedlichen Zahlen als Antworten auf dieselbe
Fragestellung kommen. Dies erklart, dass hier bei vielen Fragen eine Spannbreite von Zahlen genannt wird
bzw. der Leser auch bei der Lektire anderer Ver6ffentlichungen andere Zahlen finden kann.

Die Menge der Verdffentlichungen zu den interessierenden Fragen ist zu groB, als dass alle Publikationen
beriicksichtigt werden konnten. Wo es méglich war, wurde auf Studien zurlickgegriffen, die sich auf
Deutschland oder Mitteleuropa beziehen. Andernfalls wurden andere Studien herangezogen. Auch dies
kann zu abweichenden Ergebnissen flihren. Insgesamt soll das Merkblatt nur Anhaltspunkte geben, die der
Orientierung dienen.

Wie viele Epilepsiekranke gibt es? Wie viele kommen jedes Jahr hinzu?

Man geht davon aus, dass 0,5-1% der Bevdlkerung an einer Epilepsie leiden (die sog. Prévalenz). Das
waren dann in Deutschland ca. 400000 bis 800000 Menschen. Eine 1995 in England erschienene Studie
nennt eine Prévalenz von 0,45% (Hart/Shorvon). Allerdings bericksichtigt diese Studie nur Erkrankte, die
Medikamente einnehmen. Erkrankte Kinder kénnten aufgrund der Anlage der Studie ,Ubersehen” worden
sein. Die wirkliche Pravalenz diirfte also etwas hdher liegen. 14% der Patienten waren bei dieser Studie
unter 20, 23% Uber 60 Jahre alt. Vgl. Informationsblatt 028 Epidemiologie.



Von der Pravalenz ist die Inzidenz zu unterscheiden, die Anzahl der Neuerkrankungen pro Jahr. Hierbei
wird von ca. 0,04% ausgegangen, also fir Deutschland von ca. 30000 Neuerkrankten pro Jahr. Besonders
haufig sind Neuerkrankungen in den ersten funf Lebensjahren sowie ab dem 60. Lebensjahr.

Wie haufig sind Gelegenheitsanfalle?

Man nimmt an, dass ca. 5% der Bevdlkerung mindestens einmal im Leben einen epileptischen Anfall
bekommen, ohne jedoch eine Epilepsie zu entwickeln. Laut Hauser (1994) erleiden 4-10% aller Kinder und
Jugendlichen irgendwann einen epileptischen Anfall, z.B. einen Fieberkrampf, einen akut symptomatischen
Anfall oder einen unprovozierten epileptischen Anfall. Im Alter von 20 J. ist aber nur bei 1% die Diagnose
~Epilepsie®, d.h. sich wiederholende epileptische Anfalle, gestellt. Wenn die Anfélle im Rahmen einer
akuten Erkrankung auftreten, spricht man von akut-symptomatischen Anfallen. Dies hat Auswirkungen auf
die Frage, ob man mit Medikamenten behandeln soll oder ob das Wiederholungsrisiko auch ohne
Antiepileptikaeinnahme gering ist (Brandt).

Wie haufig sind fokale und generalisierte Anfélle? Wie haufig sind einzelne Epilepsiesyndrome?

Neuaufgetretene Anfélle bei Kindern (Hauser 1994) sind bis zum 5. Lj. meist generalisiert, danach zu mehr
als 50% fokal. Forsgren (1995) zahlte unter neuaufgetretenen unprovozierten Anféllen bei Erwachsenen
2/3 fokale Anfélle, 80% von diesen generalisierten sekundar.

Juvenile myoklonische Epilepsie (Epilepsie mit Impulsiv-Petit mal): ca. 7-8% aller Epilepsien.

Juvenile Absencen-Epilepsie: ca. 7% aller Epilepsien.

Aufwach-Epilepsien (Aufwach-Feierabend-Grand mal) mit und ohne kleine Anfélle: ca. 25-30% aller
Epilepsien.

Epilepsiesyndrome im Kindes- und Jugendalter zeigen folgende Haufigkeiten:

Idiopathische fokale Epilepsie: 10% aller kindlichen Epilepsien, 20-25% von denen, die im Alter von 5-15 J.
diagnostiziert werden.

Lennox-Gastaut-Syndrom: 1-2% aller Epilepsien im Kindesalter, 10% aller Falle mit Beginn in den ersten
fanf Jahren.

Pyknolepsie: 10-15% aller Epilepsiefdlle im Kindesalter, ca. 7% aller Epilepsien.

West-Syndrom: 2% aller Falle v. Epilepsie im Kindesalter, 25% aller Félle von Epilepsie mit Beginn im 1. Lj.

In welchem Alter beginnen die meisten Epilepsien?

Die Hélfte der Epilepsien beginnt vor dem 10. Lebensjahr, 2/3 beginnen vor dem 20. Lj. Im 1. Lj. und nach
dem 65. Lj. sind die Inzidenzen am hdchsten. Es werden Zahlen von 90 Neuerkrankungen auf eine
Bevélkerungszahl von 100.000 im Kindesalter, 20 von 100000 im mittleren Lebensalter und 60 (nach einer
anderen Quelle 139) von 100.000 Personen ab dem 60. bzw. 65. Lj. genannt. Dieser so genannte zweite
Haufigkeitsgipfel der Epilepsie-Inzidenz hat insbesondere etwas mit dem Auftreten von Epilepsien nach
Schlaganfallen und Hirntumoren und bei Demenzerkrankungen zu tun.

Wie groB ist das Risiko, nach einem ersten Anfall weitere zu bekommen?

Nach einer Metaanalyse (Analyse der Studienergebnisse Anderer) von Pohimann-Eden besteht ein
Rezidivrisiko von ca. 42% innerhalb von zwei Jahren nach dem ersten Anfall. Mehr als 50% der Rezidive
ereignen sich innerhalb von sechs Monaten nach dem Erstanfall.

Wie viele Menschen mit Epilepsie werden anfallsfrei?

Bei der groBen englischen National General Practice Study of Epilepsy waren 9 Jahre nach Aufnahme in
die Studie immerhin 68% der Patienten mindestens 5 Jahre lang anfallsfrei gewesen. Nach Ausschluss von
Patienten mit Gelegenheitsanfallen betrug die Remissionsrate 62%. Fur idiopathische Epilepsien und fir
symptomatische (exklusive akut-symptomatische) Epilepsien werden Remissionsraten von jeweils 61%
angegeben, wobei es sich jeweils um recht inhomogene Gruppen zu handeln scheint.



Wie haufig sind Fieberkrampfe?

Laut Hauser (1994) erleiden in Europa und den USA 2-4% aller Kinder mindestens einen Fieberkrampf vor
dem Alter von 5 Jahren (,kumulative Inzidenz®). Auch in der neueren Literatur werden &hnliche Zahlen
genannt.

Wie haufig werden anfallsauslésende Faktoren angegeben?

In 49% der Falle, und zwar ,Stress* (28%), Ubermiidung (11%), Fernsehen oder Flickerlicht (7%). 7% der
Frauen nennen die Menstruation als anfallsauslésendes Moment (Hart/Shorvon). Dabei sollte nicht
Ubersehen werden, dass ,Stress” ein eher unscharfer Begriff ist und andere wichtige auslésende Momente
wie Schlafentzug in der Aufz&hlung fehlen.

Wie haufig sind bestimmte Begleiterkrankungen bei Epilepsie?

Eine korperliche Begleiterkrankung bei einer Epilepsie kann eine Osteoporose sein, ohne dass hier genaue
Zahlen angegeben werden kdnnten. Das Auftreten einer Osteoporose wird durch die Einnahme mancher
Medikamente geférdert, aber vermutlich auch durch andere Faktoren, z.B. Bewegungsmangel. Die
Haufigkeit psychischer Begleiterkrankungen ist gut erforscht, besonders haufig werden Depressionen mit
17,4% (auf die Lebenszeit bezogen, Tellez-Zenteno) und Angststérungen (um 20%, Brandt) genannt.

Wie hoch ist das Risiko, dass ein Kind epilepsiekranker Eltern ebenfalls eine Epilepsie bekommt?

Epilepsie ist keine Erbkrankheit. 3-5% aller Kinder epilepsiekranker Frauen oder Manner bekommen selber
eine Epilepsie (Schmitz). Dies ist im Verhaltnis zu den oben genannten Zahlen in der
Allgemeinbevdlkerung zu sehen. Das Risiko kann sich je nach der speziellen Epilepsieform des betroffenen
Elternteils unterscheiden. Gerade in der Genetik sind fir die nachsten Jahre neue Erkenntnisse zu
erwarten.

Wie hoch ist das Risiko einer Fehlbildung?

Die Einnahme von Antiepileptika wahrend einer Schwangerschaft kann zu Fehlbildungen beim
ungeborenen Kind fihren. Das Risiko unterscheidet sich jedoch stark von Medikament zu Medikament und
auch je nach eingenommener Dosis. So liegt das Fehlbildungsrisiko bei Einnahme von Lamotrigin in
Dosierungen unterhalb von 300 mg téglich bei 2%, wahrend es bei Valproinsdure in Dosierungen ab 1.500
mg und mehr bei 24% liegt, jeweils bezogen auf eine Monotherapie, d.h. auf die Behandlung mit einem
Antiepileptikum allein (Tomson). Andererseits muss das Risiko, das Medikamente mit sich bringen kénnen,
abgewogen werden gegen das Risiko in der Folge groBer epileptischer Anfélle wahrend der
Schwangerschaft (Luef). Individuelle Beratung ist hier noch mehr als in vielen anderen Bereichen
unverzichtbar.

Wie héaufig ist sudden unexplained death?

Ein ,sudden unexplained death in epilepsy” (SUDEP) wird definiert als plétzlicher, unerwarteter,
beobachteter oder nicht beobachteter, nicht durch eine Verletzung oder Ertrinken verursachter Tod, mit
oder ohne Anzeichen eines Anfalls (ausgenommen Status epilepticus), wobei die Obduktion keine
Todesursache zeigt (Nashef).

Studien geben SUDEP-Raten zwischen ca. 1 und 9 pro 1000 Patienten-Jahre an (Patienten-Jahre =
Anzahl der beobachteten Patienten multipliziert mit der Dauer des Beobachtungszeitraumes). Die
unterschiedlichen Raten durften durch die Auswahl der beobachteten Patienten bedingt sein. Wichtigster
Risikofaktor fir SUDEP dirften das Auftreten und die Haufigkeit generalisierter tonisch-klonischer Anfélle
sein (Hesdorffer).



Wie viele Medikamente gegen Epilepsie gibt es?

Die Rote Liste 2013 — ein vom Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie herausgegebenes
Verzeichnis in Deutschland zugelassener Arzneimittel — fihrt unter der Rubrik ,Antiepileptika® (AE) 24
verschiedene Wirkstoffe unter 68 Handelsnamen als Monopraparate auf. Kombinationspraparate sind nicht
mehr zu vertreten.

Zu berlcksichtigen ist dabei, dass nicht alle als AE verwendeten Medikamente auch unter dieser Rubrik
aufgefuhrt sind. AuBerdem werden in ausgewahlten Fallen weitere Medikamente eingesetzt, die in anderen
Landern, aber nicht in Deutschland zugelassen sind. AuBerdem lassen nicht alle Firmen die Praparate in
der Roten Liste registrieren.

Wie viele Epilepsiekranke sind arbeitslos oder berentet?

In einer 2011/2012 in Deutschland durchgefiihrten epidemiologischen Studie mit 629 Teilnehmer/ Innen,
waren 60,2 % erwerbstatig, 8,6% % arbeitslos, 17,3 % berentet, 6,2 % Schiler/ Studenten, 5,1 %
Hausfrauen/-manner und 2,5% andere. In einer 1995 durchgefuhrten vergleichbaren Erhebung waren nur
48,4 % erwerbstatig. Die Zunahme der Erwerbstéatigkeit von Menschen mit Epilepsie war starker als die
Zunahme der Erwerbstéatigkeit in der Allgemeinbevélkerung im gleichen Zeitraum. (May)

In beiden Erhebungen zeigte sich, dass die Erwerbstatigkeit von Menschen mit Epilepsie schon ab dem 40.
Lebensjahr deutlich abfallt, wahrend dies in der Allgemeinbevoélkerung erst ab etwa dem 50. Lebensjahr
der Fall ist. Damit korrespondiert das niedrigere Alter von Personen mit Epilepsie, beim Eintritt in eine
Erwerbsminderungsrente. Bei Mannern mit Epilepsie lag das Renteneintrittsalter bei
Erwerbsminderungsrenten zwischen 2002 und 2012 bei etwa 46 Jahren, bei Frauen mit Epilepsie bei etwa
44 Jahren, bei der Gesamtheit der Manner, die eine Erwerbsminderungsrente zuerkannt bekamen
dagegen bei knapp 51 Jahren, und bei der Gesamtheit der Frauen bei knapp 50 Jahren
(Rentenversicherung).

Der Anteil erwerbstatiger Menschen mit Epilepsie in Deutschland durfte im Vergleich zu anderen
europdischen Landern relativ hoch liegen (vergleiche z. B. Majkowska-Zwolinska oder Shackleton).

Welche Kosten werden durch Epilepsie verursacht?

Die Kosten durch Epilepsie finden zunehmend Interesse, insbesondere auch, um die Kosten der
Behandlung mit ihnrem mdéglichen volkswirtschaftlichen Nutzen vergleichen zu kénnen. Unterschieden
werden dabei ,direkte”, also durch Medikamente, apparative Untersuchungen, Arztbesuche und
Krankenhausaufenthalte, aber auch durch Heimbetreuung und spezielle Schulen verursachte, und
Jndirekte” Kosten, die z.B. durch Arbeitslosigkeit, Unterbeschéftigung und Sterblichkeit verursacht werden.

Far Deutschland wurden jahrliche epilepsiespezifische Kosten von € 7738 gefunden (Strzelczyk). Dabei
entfielen 31% auf die direkten und 69% auf die indirekten Kosten.

Epilepsie-Ambulanzen

Diese sind ebenso wie Schwerpunktpraxen und Epilepsiezentren Uber die Homepage der Deutschen
Gesellschaft fur Epileptologie (www.izepilepsie.de ) oder der Stiftung Michael (www.stiftung-michael.de ) zu
finden.
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Hinweise

Informationen Uber Epilepsie sind erhéltlich auch Uber: Deutsche Epilepsievereinigung/einfalle, Zillestr. 102, 10585 Berlin, tel
030/3424414, fax 030/3424466, Internet: www.epilepsie-vereinigung.de

Stiftung Michael, Alsstr. 12, 53227 Bonn, Tel: 0228 - 94 55 45 40, Internet: www.Stiftung-Michael.de

Herausgeber: Dt. Gesellschaft fir Epileptologie



