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« Epidemiologie befasst mit der Verbreitung/Verteilung von Krankheiten und den Faktoren, die die Verteilung
beeinflussen. Die wichtigsten Kennziffern sind Pravalenz, Inzidenz, Mortalitdt und Remission.

Zusammenfassung

e Die (Punkt-) Prévalenz gibt an, wie viele Menschen zu einem bestimmten Zeitpunkt erkrankt sind. In Deutschland
wird geschatzt, dass etwa 0,6%-0,8% der Bevélkerung an Epilepsie erkrankt, d.h. zwischen 500.000-650.000
Menschen. Im Laufe des Lebens erkranken etwa 3-4% der Bevolkerung an Epilepsie (Lebenszeitpravalenz).

o Die Inzidenz gibt das Erkrankungsrisiko an, d.h. wie viele Menschen in einem bestimmten Zeitraum erkranken.
Dies ist bei Epilepsie in den ersten flinf Lebensjahren und im héheren Alter gréBer als in anderen Lebensaltern.
Durchschnittlich erkranken in Deutschland etwa 40-60 Patienten pro 100.000 Einwohner jahrlich neu an Epi-
lepsie, das sind rund 40.000 Personen.

« Die Mortalitat ist bei Menschen mit Epilepsien (abhadngig vom Epilepsietyp) etwa 2-3mal héher im Vergleich zu
Menschen ohne Epilepsie, d.h., dass die Lebenserwartung kiirzer ist, vor allem bei symptomatischen Epilepsien
und nach Beginn der Erkrankung. In Deutschland sterben jahrlich etwa 2.000 Menschen mit der (offiziellen)
Todesursache Epilepsie.

o Etwa 60-70% der Betroffenen werden anfallsfrei. Man spricht von Remission, wenn sie mindestens 5 Jahre
anfallsfrei bleiben. Mehr als 90% erleben mindestens einjahrige anfallsfreie Phasen.

« Die Risikofaktoren sind vielfaltig (z.B. Entzlindungen des Gehirns, Sauerstoffmangel wahrend der Geburt,
Hirnverletzungen durch Unfall, Tumore oder Durchblutungsstérungen infolge von Schlaganfall). Neuere Unter-
suchungen weisen darauf hin, dass auch Armut und niedriger sozialer Status Risikofaktoren sind.

e Die Epidemiologie beschaftigt sich auch mit den Folgen der Epilepsie. Diese sind z.B. erhdhte Arbeitslosigkeit,
Beschaftigung unter Qualifikationsniveau und Frihberentung.

e Kohortenstudie, Fall-Kontroll-Studie und Querschnittstudie sind die am haufigsten verwendeten Studientypen in
der Epidemiologie. Vergleiche zwischen einzelnen epidemiologischen Studien sind schwierig, wenn das jeweilige
methodische Vorgehen nicht ausreichend beschrieben ist.

Fragestellung

Epidemiologie befasst sich wissenschaftlich mit der Verbreitung/Verteilung von Krankheiten, deren Ursachen und
den Faktoren, die die Verteilung beeinflussen. Das Wort ist griechischen Ursprungs und bedeutet ,die Lehre von
dem, was mit dem Volk geschieht”.

Epidemiologen stellen sich in Bezug auf Epilepsie z.B. die folgenden Fragen und driicken die Antworten in so genann-
ten Kennziffern (in Klammern) aus: Wie viele Menschen sind in Deutschland an Epilepsie erkrankt (Pravalenz)? Wie
viele erkranken jahrlich neu (Inzidenz)? Wie hoch ist die Sterblichkeit bei Anfallskranken (Mortalitat)? Wie viele An-
fallskranke werden anfallsfrei (Remission)?

Dariber hinaus gibt es weitere Fragen, z.B.: Was sind Risikofaktoren fiir eine Anfallserkrankung? Ist das Risiko fiir
gewisse Begleiterkrankungen (z.B. Depression) erhoht? Wer behandelt die Menschen mit Epilepsien in Deutschland?
Welche subjektiven und objektiven Folgen hat die Erkrankung fiir die Betroffenen und ihre Angehdrigen? Welche
Folgen hat die Erkrankung fiir die Gesellschaft?



Methodische Probleme

Um die oben gestellten Fragen in Bezug auf Menschen mit Epilepsien untersuchen zu kénnen, muss eine Reihe
methodischer Probleme gel6st werden: Welche Definition von Anféllen und von Epilepsien will man verwenden?
Wie sicher lassen sich Erkrankte von Nicht-Erkrankten und wieder Gesunden unterscheiden? Wer kann zuverlassig
Auskunft (iber Behandlungen geben: die Patienten oder die Arzte oder beide? Welche Informationsquellen werden
verwendet: Daten von Krankenkassen, Verordnungen von antiepileptischen Medikamenten, Fragebogen, Inter-
views? Wie kann man Menschen erfassen, die zwar erkrankt sind, aber nicht behandelt werden?

Um diese Fragen beantworten zu kdnnen, miisste man eigentlich jeden einzelnen in der Bevolkerung innerhalb eines
festgelegten Zeitraumes untersuchen. Das ist unmoglich. Daher beschranken sich Epidemiologen auf Teile der Bevol-
kerung. Dabei muss sichergestellt sein, dass die ausgewahlte Gruppe ein Abbild der Bevolkerung bzw. einer ihrer
Untergruppen ist, d.h. Reprasentativitat beanspruchen kann.

In der Epidemiologie werden folgende Studientypen besonders haufig verwendet:

® In der Kohortenstudie (auch Follow-Up Studie genannt) werden Gruppen definiert und prospektiv Giber einen
langeren Zeitraum untersucht. Um z.B. herauszufinden, welches Risiko geistig Behinderte haben, Epilepsie zu
entwickeln, wurden liber zweihundert Kinder mit geistiger Behinderung, die zwischen 1951 und 1955 in Aber-
deen, Schottland, geboren wurden, tGber einen langeren Zeitraum untersucht. Verglichen wurden u.a. Kinder mit
geistiger Behinderung (Kohorte A) und Kinder mit geistiger Behinderung und Zerebralparese (Kohorte B). Im
Alter von 5 Jahren hatten 2,6% und im Alter von 22 Jahren 5,2% der Kinder der Kohorte A eine Epilepsie
entwickelt. Geistig behinderte Kinder mit zusatzlicher Zerebralparese hatten dagegen ein hoheres Risiko von
28% bis zum Alter von 5 Jahren und von 38% bis zum Alter von 22 Jahren, eine Epilepsie zu entwickeln.

® Bei der Fall-Kontroll-Studie wird versucht, im Nachhinein eine erkrankte Gruppe mit einer nicht-erkrankten
Kontrollgruppe zu verglichen, die in der Zusammensetzung (Alter, Geschlecht, sozialer Status usw.) moglichst
dhnlich ist. Eine Gruppe von Kindern mit Epilepsie (Falle) wird mit einer gleichaltrigen Gruppe von Kindern ohne
Epilepsie (Kontrolle) hinsichtlich aufgetretener Fieberkrampfe verglichen. Die Studien zeigen, dass bei Kindern
mit Epilepsie in der Vergangenheit Fieberkrampfe signifikant haufiger auftraten als bei den Kontrollen. Daraus
wird geschlossen, dass Fieberkrampfe ein Risiko fiir die Entwicklung von Epilepsien sein kénnen.

e Bei einer Querschnittstudie wird zu einem bestimmten Zeitpunkt eine moglichst reprasentative Bevolkerungs-
gruppe hinsichtlich bestimmter Merkmale (z.B. Epilepsie) untersucht. Vergleiche innerhalb der untersuchten
Gruppe sind moglich (z.B. Altere gegen Jiingere, Epilepsiepatienten mit vielen Anfillen gegen solche mit wenig
Anfallen). Einige Studien zur Epidemiologie der Epilepsien in Deutschland sind Querschnittstudien.

Ergebnisse

® Pravalenz

Etwa 0,6-0,8% der Bevolkerung sind an Epilepsie erkrankt (Pravalenz). In Entwicklungslandern und in Landern mit
schlechter Gesundheitsversorgung ist die Erkrankungsrate etwa zwei- bis dreimal héher. Menschen mit geistigen
Behinderungen entwickeln haufiger Epilepsie (Pravalenz etwa 20%). In Deutschland scheint die geschatzte Pravalenz
der Epilepsien bei Menschen, die in arztlicher Behandlung sind, in den letzten 15 Jahren etwas angestiegen zu sein,
und zwar von 0,47% (1996) auf 0,57% (2010). Das mag verwundern, denn gleichzeitig hat sich ja die medizinische
Behandlung verbessert. Mogliche Griinde fiir diese Steigerung sind zum einen die bessere Kenntnis der Erkrankung
und damit ihre Diagnostik und zum anderen der demographische Faktor: die Menschen leben langer, die Zahl der
dlteren Menschen steigt. Die Pravalenz ist in beiden Geschlechtern anndhrend gleich grof3. In manchen Léandern
variiert die Pravalenz zwischen Méannern und Frauen in bestimmten Lebensphasen, was auch mit unterschiedlichen
Lebensgewohnheiten zusammenhéangen kann (Alkohol, riskantes Verhalten und Gefahr von Unfallen). Bei Kindern
sind generalisierte Epilepsien haufiger (50-65%), bei Erwachsenen fokale Epilepsien (65-75%). Insgesamt haben etwa
5-8% der Bevolkerung im Laufe ihres Lebens mindestens einen epileptischen Anfall und davon erkranken etwa 4% an
Epilepsie (Lebenszeitpravalenz oder kumulative Inzidenz).

Es ist weitgehend unbekannt, wie viele Menschen eine Diagnose , Epilepsie” haben, obwohl sie keine epileptischen
Anfalle haben bzw. umgekehrt, bei wie vielen die Epilepsie nicht erkannt wird (Dunkelziffer).
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* Mortalitat

Menschen mit Epilepsien haben ein héheres Risiko friiher zu versterben als Nicht-Betroffene. Die standardisierte
Mortalitatsrate (SMR) in einem bestimmten Zeitraum zu versterben, liegt etwa das 2-3 fache Uber der der Bevolke-
rung. Das Risiko zu sterben, ist besonders im ersten Jahr nach dem 1. Anfall erh6ht und nimmt dann kontinuierlich
ab. Das Mortalitatsrisiko ist nicht flir alle Menschen mit Epilepsie gleich: insbesondere Menschen mit schwer zu be-
handelnden Epilepsien und mit zusatzlichen Behinderungen haben ein hoheres Risiko. Die erh6hte Mortalitatsrate
bedeutet nicht, dass die Betroffenen an einem Anfall sterben missen, es kann auch ein Herzinfarkt oder eine andere
Erkrankung sein. In Deutschland sterben jahrlich etwa 1.600-1.800 Menschen mit der offiziellen Todesursache Epi-
lepsie (ICD 10: G40) und etwa 350 Personen im Status epilepticus (ICD 10: G41).

e Remission

Etwa 60-70% der Betroffenen mit Epilepsie werden wieder (mehr als 5 Jahre) anfallsfrei. Aber Glber 90% der Betrof-
fenen erleben zumindest eine oder mehrere langere (z.B. ein Jahr) anfallsfreie Phasen. Anfallsfreiheit ist auch von
der Art der Epilepsie abhdngig: Betroffene mit wenigen Anfallen vor Behandlungsbeginn und mit idiopathisch/ kryp-
togener Epilepsie haben eine hohere Chance, anfallsfrei zu werden. Anfallsfreiheit kann manchmal auch noch nach
langer, vermeintlich vergeblicher Behandlung erreicht werden.

e Risikofaktoren und Ursachen

Die Risikofaktoren sind vielfaltig (z.B. Entziindungen des Gehirns, Sauerstoffmangel wahrend der Geburt, Hirnver-
letzungen durch Unfall, Tumore oder Durchblutungsstérungen infolge von Schlaganfall). Bei friiher Erkrankung sind
Schadigungen des Gehirns um die Geburt herum das haufigste Risiko. Nach dem 25. Lebensjahr sind Hirntumore,
Schadel-Hirn-Traumata und Alkoholmissbrauch haufige Ursachen und bei adlteren Menschen sind es Schlaganfille
und Demenz. Zwar gibt es kein ,,Epilepsie-Gen”, dennoch wird vermutet, dass es eine Reihe von Gendefekten gibt,
die das familidre Risiko flr Epilepsie erhdhen kdnnen. Wenn Mutter oder Vater eine Epilepsie haben, ist das Risiko
flr die Kinder, auch eine Epilepsie zu bekommen, etwa 5%, d.h. aber auch umgekehrt, dass etwa 95% der Nach-
kommen voraussichtlich keine Epilepsie entwickeln. Bei etwa der Halfte der Betroffenen sind die Ursachen der Epi-
lepsie unbekannt.

e Risiko von Begleiterkrankungen / Einschrankungen

Epilepsien konnen zu Begleiterkrankungen oder Behinderungen fiihren. Viele Betroffene klagen lGber neuropsycho-
logische und motorische Einschrankungen, Gedachtnisprobleme, Sprachschwierigkeiten, Miidigkeit und Schwierig-
keiten sich zu konzentrieren. Manche Begleiterscheinungen kénnen Nebenwirkungen der antiepileptischen Medika-
tion sein, andere kénnen mit der Art der Epilepsie oder den Anfallen zusammenhangen. Das Risiko flir Depressionen
oder Angsterkrankungen ist etwa doppelt so hoch wie bei Vergleichspersonen, jedoch schwanken die Angaben in
den Studien dazu erheblich.

® Soziale Folgen der Erkrankung

Eine Epilepsieerkrankung kann beachtliche Folgen fir die Betroffenen haben. Menschen mit Epilepsien sind deutlich
seltener erwerbstatig, werden im Schnitt 5 Jahre friher berentet und verdienen auch durchschnittlich weniger als
Vergleichspersonen. Nach Schatzungen ist die Arbeitslosenquote bei Menschen mit Epilepsien etwa dreifach héher
als die allgemeine Arbeitslosenquote. Viele Betroffene arbeiten unterhalb ihres Qualifikationsniveaus. Fehlender
finanzieller Spielraum verringert die Moglichkeit zur Selbstandigkeit, z.B. in eine eigene Wohnung zu ziehen. Jedoch
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betreffen diese Folgen nicht alle Epilepsiekranken gleichermaRen. Wer anfallsfrei ist und eine gute Schul- und Be-
rufsausbildung hat, unterscheidet sich in seiner sozialen Lage nicht wesentlich von der Vergleichsbevolkerung.

Epilepsie ist nicht nur ein Risiko fiir Armut, Armut selbst ist ein Risiko fir Epilepsie. Langjahrige Obdachlosigkeit oder
geringes Einkommen gepaart mit geringer Bildung erhéht deutlich das Risiko, Epilepsie zu entwickeln.

e Behandlung, Beratung, Rehabilitation

In den letzten 15 Jahren haben sich in Deutschland die Beratungs- und Behandlungsangebote fiir Menschen mit
Epilepsien deutlich erweitert. Neuropadiater, Neurologen, Schwerpunktpraxen fir Epilepsiebehandlung sowohl fir
Kinder und Jugendliche wie fiir Erwachsene, Beratungsstellen, Epilepsieambulanzen, Epilepsieabteilungen, Epilep-
siezentren und spezialisierte Rehabilitationskliniken bieten ein breites Diagnostik-, Behandlungs- und Beratungs-
spektrum. Viele Angebote konzentrieren sich auf groRere Stadte oder Orte. Heute werden die meisten Epilepsiepa-
tienten auch von einem Facharzt mitbetreut (vor 15 Jahren war noch ein betrachtlicher Teil von dlteren Epilepsiepa-
tienten ausschliefllich beim Hausarzt in Behandlung), den etwa einmal im Quartal aufsuchen. Damit hat sich die
durchschnittliche Haufigkeit der Arztbesuche in den letzten 15 Jahren etwas reduziert. Unverandert ist jedoch, dass
Neurologen in den Neuen Bundeslandern immer noch fast doppelt so viele Patienten wie in den Alten Bundeslan-
dern behandeln. Nur eine verschwindend geringe Zahl von Betroffenen engagiert sich in Selbsthilfegruppen.

e Perspektiven

Nach wie vor gibt es zu wenige epidemiologische Studien in Deutschland. Viele epidemiologische Fragen lieRen sich
besser untersuchen, wenn (iber ein sogenanntes Fallregister Menschen mit Epilepsie angesprochen werden kdnn-
ten. In einem solchen Register sind Personen erfasst, die bereit sind, an gezielten Untersuchungen teilzunehmen.
Flr einige chronische Erkrankungen (Krebs, Diabetes, Rheuma) gibt es in Deutschland bereits solche Register. In den
Niederlanden und in Danemark wurden sie auch fir wissenschaftliche Fragestellungen bei Epilepsie angelegt. Fiir
Deutschland ware die Einrichtung eines solchen Fallregisters wiinschenswert.
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