Pfiifflin, May: EPIDEG I Studie: »Prdvalenz«

Wieviele Patienten mit Epilepsien gibt es
in Deutschland und wer behandelt sie?

M. Pfifflin, T. May
Epilepsie Zentrum Bethel, Gesellschaft fiir Epilepsieforschung

Zusammenfassung

Eine bundesweite, reprisentative Zufallsbefragung niedergelassener Hausirzte, Neurologen und Kinderdrzte
wurde mit den Zielen durchgefiihrt, zum einen die Privalenz behandelter Patienten mit Epilepsie zu schitzen und
zum anderen die Versorgungssituation der Patienten zu erfassen. Hausirzte behandelten durchschnittlich etwa fiinf
Patienten mit Epilepsie pro Jahr, davon {iberwiesen sie etwa 60% weiter an Neurologen. Neurologen behandelten
durchschnittlich etwa 50 Patienten mit Epilepsie pro Jahr und iiberwiesen 4% an eine Epilepsieambulanz weiter.
Kinderirzte behandelten etwa 14 Patienten mit Epilepsie pro Jahr und iiberwiesen etwa die Hilfte. Epilepsiepa-
tienten suchten durchschnittlich jeden zweiten Monat die Praxis auf, unabhingig davon, bei welchem Arzt sie in
Behandlung sind. Die Neurologen in den neuen Bundesléndern behandelten durchschnittlich deutlich mehr Patien-
ten, moglicherweise da die Arztdichte in dieser Gruppe 1995 niedriger war als in den alten Bundeslédndern. Weite-
re Unterschiede zwischen den Arztgruppen der alten und neuen Bundeslindern etwa in bezug auf Uberweisungs-
rate und Hiufigkeit der Arztbesuche konnten nicht festgestellt werden. Es wurde eine Privalenz behandelter Epi-
lepsiepatienten von 4,7 pro 1.000 (C195% 3,7-5,6) zum 31.12.1995 geschitzt.

Schliisselworter: Privalenz, Epilepsie, Versorgung

Prevalence and treatment of patients with epilepsy in Germany
M. Pfifflin, T. May

Abstract

A nation wide random sample of general practitioners, neurologists and pediatricians in own practice was drawn
to estimate the prevalence of patients with epilepsy treated by physicians in own practice and to investigate struc-
ture of health care. General practitioners treated in average about 5 patients with epilepsy per year, about 60% of
the patients were referred to a neurologist in own practice. Neurologists treated about 50 patients per year, about
4% were referred to a specialised outpatient clinic for epilepsy. Pediatricians treated about 14 patients per year and
referred about half of them to other specialists. Patients with epilepsy visited their physician about every two
months. Neurologists in the new federal states (former GDR) treated markedly more patients on average maybe
because proportion of practising neurologists was somewhat less in 1995 in comparison to the old federal states
(former FRG). No further differences between the physicians of the new and the old federal states (regarding for
example rate of referral and number of visits) were found. The prevalence of patients with epilepsy receiving treat-
ment was estimated 4.7 per 1.000 (C195% 3.7-5.6) on December 31* 1995.
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Einleitung und Fragestellung

Epilepsien gehoren zu den hdufigsten neurologischen Er-
krankungen. Die Privalenz aktiver Epilepsien in den ent-
wickelten Landern wird zwischen 4-8 pro 1.000 geschitzt,
und zwischen 3-5% der Bevodlkerung erleben im Laufe
ihres Lebens einen oder mehrere epileptische Anfille [3,
10, 13, 19]. Die unterschiedlichen Ergebnisse epidemiolo-
gischer Untersuchungen werden vorrangig auf Unterschie-
de im methodischen Vorgehen, auf unterschiedliche Ein-
schluBkriterien bzw. Definitionen von Epilepsien und An-
fallen, auf unterschiedliche Quellen der Datengewinnung
und Unterschiede in der Gesundheitsversorgung zuriickge-
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fithrt [20]. Die Kommission fiir Epidemiologie und Pro-
gnose der Internationalen Liga gegen Epilepsie hat daher in
ihren 1993 »Guidelines for Epidemiologic Studies on Epi-
lepsy« [4] gefordert, da3 die Methoden der Studien sorg-
féltig beschrieben werden miissen.

In der Bundesrepublik Deutschland gab es im Unterschied
zu anderen europdischen Landern bisher keine umfassende
Untersuchung zur Epidemiologie der Epilepsien. Der 1994
gegriindete » Verein zur Erforschung der Epidemiologie der
Epilepsien« wollte in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Sektion der Liga gegen Epilepsie diese Liicke schlielen
und hat die ersten bundesweiten EPIDEG-Studien ange-
regt. (EPIDEG=Epidemiology of Epilepsies in Germany).
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n - Hausiirzte Kinderirzte Neurologen
Bevélkerung C195% C195% C195%
Riicklauf Riicklauf Riicklauf
1 SH 2694875 2164 347 45 43 216/7,12 186 317 36 39 1,97/652 | 148 369 36 42 1,85/693
2 HH  1702.887 1440 2,32 1,7 07 009256 161 274 23 23 091/457 146 364 37 38 2,11/7,39
3 NS 7.648.004 5747 928 88 72 4151018 430 7,32 7.4 7, 426/1001/ 8302 7,53 7.2 69 3,74/9,96
4 HB 683096 514 083 10 14 039359 72 122 1,0 13 035328 61 152 18 23 0,86/501
5 NW 17.759.300 11.742 18,96 156 14,0 890/16,43 1.190 20,28 19,1 16,8 11,07/18,66 789 19,69 197 18,3 11,57/20,11
6 HE  5967.305 4.863 7,85 63 50 265791 396 674 7,2 7,1 4726/10,0 310 7,73 83 7,3 4,29/10,77
7 RP 3925863 | 8074 496 53 50 265791 | 249 424 51 52 2,88/797 | 167 416 55 61 346/9,55
8 BW 10.234.026 8320 13,40 13,5 133 841/1583 745 12,69 11,7 133 7,96/14,80 8§66 14,10 142 130 7,59/1524
9 BN 11.863.313 10.698 17,10 17,8 19,4 12,46/20,68 802 13,66 13,3 139 9,09/16,28 591 1475 142 145 9,48/17,60
10 5L 1084522 | 779 1,25 1,7 14 039359 61 1,03 08 10 02028 | 88 144 13 15 010283
11 BL 3475392 8120 503 38 29 122544 336 572 49 45 242/7,25 366 886 7,3 53 2,38/7,83
12 BB 2537661 | 1779 2,87 42 47 240/7,52 | 204 347 31 26 1,11/497 | 74 1,84 10 19 043397
13 MV 1.843455 | 1.881 214 33 29 122544 145 247 44 49 256761 78 1,04 23 3,1 1,34/6,00
14 SN 4607660 | 8023 4,88 57 97 591/12,64 428 7,29 7,4 68 403968 181 451 39 53 292870
15 SA 2777935 1.681 263 37 54 289/830 260 4,43 43 52 2,887,97 91 227 21 31 1,34/6,00
16 TH  2.532.799  1.801 2,90 30 25 099/4,90 202 344 35 39 197652 89 222 26 34 159647
< Anzahl 81.338.003 61.916 601 279 5.867 607 300 4.006 614 262

Tab. 1: Niedergelassene Hausérzte HA (Praktiker, Allgemeinirzte, Internisten), Kinderirzte KA, Neurologen NE (Nervenirzte und Neurologen), nach
Bezeichnungen und Bundesldndern'; Zufallsstichprobe Zufall, Riicklauf ZuR, 95% Konfidenzintervall des Zufallsriicklaufes (CI195%)

'aus: Kassendrztliche Bundesvereinigung, 1996 und Daten des Gesundheitswesens, 1995

*Schleswig-Holstein SH, Hamburg HH, Niedersachsen NS, Bremen HB, Nordrhein-Westfalen NW, Hessen HE, Rheinland-Pfalz RP, Baden-Wiirttem-
berg BW, Bayern BN, Saarland SL, Berlin BL, Brandenburg BB, Mecklenburg-Vorpommern MV, Sachsen SN, Sachsen-Anhalt SA, Thiiringen TH

Die Ziele dieser Studien sind die Erfassung und Einschit-
zung von demographischen und krankheitsspezifischen
Daten, von Behandlung, psychosozialen Problemen und
der Versorgungssituation von Patienten mit Epilepsien.
Menschen mit Epilepsien (im folgenden Patienten genannt)
sind vorwiegend in Behandlung bei niedergelassenen
Arzten. Diese Patienten und ihre Arzte stehen selten im
Zentrum der Epilepsieforschung, die vorwiegend in (Uni-
versitits-)kliniken bzw. Epilepsiezentren durchgefiihrt wird.
Lediglich Bahrs [1] wies in Pilotinterviews mit 11 Haus-
drzten im Rahmen einer unverdffentlichten Studie 1988 zu
»Epilepsie und Arbeitswelt« auf die Rolle der Hausérzte in
der Epilepsiebehandlung hin. Die Auswertung einer repri-
sentativen Stichprobe von Krankenscheinen aller bei der
AOK Dortmund Versicherten in den Jahren 1988 und 1989
zeigte, daBl Kinder mit Epilepsien erwartungsgemil
vorwiegend bei Kinderédrzten in Behandlung waren und
diese auch die Diagnose stellten. Versicherte ilter als
20 Jahre wurden zu anndhernd gleichen Anteilen von
Hausdrzten (praktischen Arzten, Allgemeinmedizinern,
Internisten) und Neurologen behandelt bzw. diagnostiziert
[14].

Die Zielgruppe der vorliegenden Studie waren Patienten
mit Epilepsien, die in Behandlung bei niedergelassenen
Arzten waren (EPIDEG 1 Studie). Die niedergelassenen
Arzte wurden gefragt, wie viele Epilepsiepatienten sie im

letzten Jahr behandelt hatten, wie viele sie davon an Fach-
kollegen (bzw. Epilepsieambulanzen) iiberwiesen, wie viele
der behandelten Patienten im letzten Jahr Anfille erlitten
und wie hiufig die Patienten im letzten Jahr die Arzte auf-
gesucht hatten. Aus den Daten sollte die Privalenz be-
handelter Patienten geschitzt werden. Ferner sollten Unter-
schiede (Anzahl behandelter Patienten, Uberweisungsrate,
Anfallshiufigkeit der Patienten) zwischen den Arztgruppen
der alten und der neuen Bundesldnder analysiert werden.

Methoden

Aus dem ArzteadreBbuch 1995/1996 wurde im Auftrag der
Gesellschaft fiir Epilepsieforschung (Bielefeld) eine nicht
stratifizierte Zufallsstichprobe von jeweils 600 Kinderérz-
ten, Hausérzten und Neurologen gezogen. Die Arzte erhiel-
ten ein Anschreiben liber den Zweck der Studie sowie einen
kurzen Fragebogen, der zur Auswertung an die Gesellschaft
fiir Epilepsieforschung zuriickgeschickt werden sollte. Die
Arzte wurden gebeten, den Bogen auch dann zuriickzu-
schicken, wenn sie im letzten Jahr keine Epilepsiepatienten
behandelt hatten. Im folgenden werden abkiirzende Be-
zeichnungen verwendet: Hausérzte »HA« (Praktiker, All-
gemeinirzte, Arzte ohne Gebietsbezeichnung, Internisten),
Kinderirzte »KA«, Neurologen »NE« (Nervenérzte, Neu-
rologen).
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Ergebnisse

Zur Uberpriifung der Reprdsentativitit wurden die Riick-
laufe aus den zufillig gezogenen Adressen mit dem Anteil
der Arztgruppen aufgeteilt nach Bundesldndern verglichen.
(Tab. 1). Es wurden die 95% Konfidenzintervalle fiir die
Riicklaufe differenziert nach Bundesldndern und Arztgrup-
pen berechnet, um zu iiberpriifen, ob der prozentuale Anteil
fiir die entsprechenden Gruppen in dem erwarteten Bereich
lag. Sowohl die Zufallsstichprobenauswahl als auch die
Riicklaufe zeigten hinsichtlich der Verteilung auf die
Bundeslander nur geringe Abweichungen gegeniiber den
erwarteten Anteilen. Die Riickldufe konnen als weitgehend
reprasentativ angesehen werden. Ebenso entsprachen die
Riickldufe hinsichtlich des Frauenanteils der Arzte dem
Frauenanteil der Grundgesamtheit (jeweils etwa ein Drittel
bei Hausédrzten und Neurologen und etwa die Hilfte bei
niedergelassenen Kinderdrzten).

Knapp die Hilfte der angeschriebenen Arzte schickte die
Fragebogen zuriick, 279 (46,5%) Hausirzte, 262 (43,7%)
Neurologen und 310 (51%) Kinderdrzte. Etwa 8% der
zufillig ausgewihlten Arzte wurden nicht in die Berech-
nungen eingeschlossen, da sie die Praxis inzwischen auf-
gegeben (Altersgriinde) oder die Praxis erst neu er6ffnet
hatten, so daf} kein Jahr tiberblickt werden konnte. Fast alle
Hausérzte (93,9%) und Kinderarzte (93,2%) gaben an, daf3
Patienten mit bekannten Epilepsien zu ihrem Patientenkol-
lektiv gehorten. Von den Neurologen gaben 86,8% an, daf3
sie Epilepsiepatienten behandelten, diejenigen, die keine

Arztgruppe Epilepsiepatienten | 25%/50%/75%
pro Arzt (M = SD) Perzentil

Neurologen 48,19 + 57,45 10/30/65
Hausdrzte 4,83 + 4,68 2/4/6
Kinderdrzte 14,45 + 29,05 3/7/15

Tab. 2: Behandelte Patienten mit Epilepsie pro Arztgruppe

Arztgruppe

Anzahl niederge-
lassener Arzte

Epilepsiepatienten
pro Arzt (ohne
iiberwiesene Patienten
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behandelten, waren vorwiegend psychiatrisch oder psycho-
therapeutisch tatig.

Erwartungsgeméll behandelten niedergelassene Neurolo-
gen die meisten Patienten mit Epilepsie, durchschnittlich
etwa 48 Patienten pro Jahr (Tab. 2), wobei die Hélfte der
Neurologen deutlich weniger (50%-Perzentil=30 Patienten)
Patienten behandelte. Umgekehrt gab es eine kleinere
Gruppe von 10%, die mehr als 100 Patienten im Jahr
behandelten. Neurologen iiberwiesen etwa 4% ihrer Patien-
ten weiter an eine Epilepsieambulanz (Tab. 4). Hausdrzte
behandelten im Durchschnitt etwa 5 Patienten mit Epilep-
sie pro Jahr (50%-Perzentil=4) und iiberwiesen etwa 60%
ihrer Patienten weiter an einen Neurologen. Kinderdrzte
behandelten im Schnitt etwa 14 Patienten, wobei die Half-
te der Kinderirzte deutlich weniger (50%-Perzentil=7 Pa-
tienten) behandelte. Sie liberwiesen die Hélfte ihrer Patien-
ten weiter an Schwerpunktpraxen, die mit einem EEG aus-
geriistet waren, an Sozialpddiatrische Zentren oder
Universitatskliniken.

Unter Beriicksichtigung der Uberweisungen zum Aus-
schluf3 von Doppelzdhlungen wurde die Zahl der behandel-
ten Patienten geschétzt und in Beziehung zur Bevolke-
rungszahl in Deutschland zum Erhebungszeitpunkt gesetzt
(Tab. 3). Daraus errechnete sich eine Prdvalenz behandel-
ter Epilepsiepatienten von 4,7 pro 1.000 (CI95% 3,7-5,6)
zum 31.12.1995.

Nach Schitzung der Arzte kamen Patienten mit Epilepsie
im Durchschnitt etwa 6x pro Jahr in die Praxis (25%-Per-
zentil 3; 75%-Perzentil 8), und zwar unabhdngig davon, bei
welchem Arzt sie in Behandlung waren. Bei einer iiber-

schldagigen Schitzung, wie viele der Patienten Anfélle im .

letzten Jahr hatten, kamen alle drei Arztgruppen zu &hn-
lichen Schitzungen: Etwa ein Drittel der behandelten
Patienten hatte noch Anfiélle im letzten Jahr (Tab. 4).

Die Daten ermdglichten einen Vergleich zwischen den alten
und den neuen Bundeslindern. Berlin (West und Ost)
wurde aus dem Vergleich ausgeschlossen, da eine sichere
Zuordnung der Patienten nicht méglich war. Bei Hausérz-

Anzahl
Patienten

Tab. 3: Schitzung der Privalenz be-
handelter Menschen mit Epilepsie.
Die Anzahl der Patienten in Heimen

Nervenheilkunde/Neurologie 4.006 48,19 193.050 N
wurde geschitzt ausgehend von der
Hausdrzte/Internisten 61.916 1,86 115.164 Heimstatistik (§ 1 Heimgesetz) der
i “ Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien
L Lol g 7"30 - et Wohlfahrtspflege, Stand 30.06.1995,
Patienfen in Heimen 26.000 und einer erhohten Epilepsiepravalenz
Stand 31.12.1995 Summe 377.043 von 20% bei Menschen mit geistigen
Behinderungen [5].
Arztgruppe | Behandelte | Patienten Uberwiesene
Patienten mit Anfdllen in % Patienten in %
Neurologen 10.988 3.857 35,1
Hausdrzte 1.275 459 36,0 785 61,5 Tab. 4: Schitzung der Patienten mit
Kinderdrzte 3.774 1.181 81,8 1.869 49,5 it ot oo Mgt
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25%- 50%- 75%-
Perzentil Perzentil Perzentil

Ost 45 60 100
West 10 25 60

Tab. 5: Anzahl der von Neurologen behandelten Patienten im Ost-West
Vergleich; Ost neue Bundeslinder, West alte Bundeslénder ohne Berlin

ten und bei Kinderérzten ergaben sich keine statistisch be-
deutsamen Unterschiede hinsichtlich der Anzahl der be-
handelten Patienten, der liberwiesenen Patienten und der
Anzahl der Patienten mit Anfallen im letzten Jahr. Ledig-
lich die Neurologen in den neuen Bundeslindern behan-
delten durchschnittlich doppelt so viele Epilepsiepatienten
wie die Neurologen in den alten Bundesldndern (Tab. 5).
Der Unterschied war signifikant (p<0,001; Mann-Whitney
U-Test).

Diskussion

Ambulante drztliche und auch fachérztliche Tatigkeit wird
in Deutschland vorwiegend im Rahmen der arztlichen Pra-
xis erbracht im Unterschied zu vielen anderen Lindern, in
denen die fachirztliche, ambulante Versorgung von Arzten
erbracht wird, die gleichzeitig auch die stationire Behand-
lung wahrnehmen. Der »general practitioner« in England
ist in seiner Rolle daher nicht vollig mit dem Hausarzt in
Deutschland vergleichbar, obwohl sich die Zahl der Be-
wohner, fiir die ein Hausarzt in England und Deutschland
zustdndig ist, durchaus vergleichen lafit. Der englische
Neurologe jedoch ist fiir I0mal mehr Einwohner zustindig
als sein deutscher Kollege. Patienten mit Erkrankungen wie
z. B. Epilepsien konnen in Deutschland einerseits von
threm Hausarzt betreut werden und andererseits gleichzei-
tig, etwa zu besonderen diagnostischen Untersuchungen
(EEG), zu einer »zweiten Meinung« oder zur Einstellung
mit yneuen« Medikamenten, vom Facharzt behandelt wer-

Autor (Jahr) Land Prdvalenz
pro 1.000

de Graaf 1974 [9] Norwegen 85
Goodridge & Shorvon 1983 [8] GroBbritannien 5.3
Zielinski 1976 [23] Polen 7.8
Rutgers 1986 [19] Niederlande 4,0
Forsgren 1992 [7] Schweden 5,5
Cockerell ef al. 1995 [3] GroBbritannien 4,3
Hart & Shorvon 1995 [10] GroBbritannien 4,5
Merella ef al. 1996 [16] lfalien (Sardinien) 4,1
Reggio et al. 1996 [18] ltalien (Sizilien) 257
Hauser ef al. 1996 [12] USA* 6,8
Shackleton ef al. 1997 [22] Niederlande 4,8

Tab. 6: Privalenz aktiver Epilepsien — Auswahl von Studien aus entwik-
kelten Landern, *Rochester-Studie
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den. Die differenzierteren Strukturen des Gesundheitswe-
sens in Deutschland erschweren es, den Anteil der Epilep-
siepatienten bei den Arztgruppen zu schitzen. Die ge-
schitzte Privalenz behandelter Epilepsiepatienten lag mit
4,7 pro 1.000 im Bereich vergleichbarer Studien in indus-
trialisierten Landern, die von einer Privalenz der Epilep-
sien zwischen 4-8 pro 1.000 (0,4%—-0,8%) ausgehen (Tab. 6).
Dabei muf} beriicksichtigt werden, daf} in dieser Studie nur
Menschen mit Epilepsien, die mit dieser Diagnose in
Behandlung sind, erfalt wurden. Diejenigen, die nicht be-
handelt wurden, die die Behandlung abgebrochen hatten
oder die mit einer anderen Diagnose behandelt wurden
(falsch negative) wurden in diese Studie nicht eingeschlos-
sen. Auf der anderen Seite mufl auch von einem gewissen
Anteil falsch positiver Epilepsiediagnosen ausgegangen
werden [6, 15, 21]. Als weitere mogliche Fehlerquelle muf3
einbezogen werden, daB einzelne Arzte die Fille nicht aus-
gezihlt, sondern geschétzt hatten, wie sie auf den Fragebo-
gen vermerkten. Trotz dieser Unschirfen lag die Préva-
lenzrate im Rahmen vergleichbarer europdischer Studien.
Hart und Shorvon [11] berichteten, daf in England 69%
der Epilepsiepatienten ausschlieBlich vom »general practi-
tioner« behandelt werden. In Deutschland sind dies etwa
30% der Epilepsiepatienten. Dennoch ist die eigenstindige
Rolle des Hausarztes in der Epilepsiebehandlung in
Deutschland ein iiberraschendes Ergebnis dieser Studie.
Bei den Neurologen und bei den Kinderdrzten wies die
Zahl der Patienten mit Epilepsien eine grofle Streubreite
auf. In beiden Arztgruppen gab es einen kleineren Anteil
(etwa 10% der Arzte), der deutlich mehr Patienten mit Epi-
lepsie als der Durchschnitt behandelte, so da3 von Schwer-
punktpraxen gesprochen werden konnte. Die Zahl der
Patienten mit Anfdllen im letzten Jahr war von allen Arzt-
gruppen auf etwa ein Drittel geschitzt worden. Dieser
Anteil ist niedriger als in vergleichbaren Studien berichtet
[2, 11]. Wir vermuten, dafB einige Arzte die Zahl der Patien-
ten, die noch Anfille hatten, bei einer globalen Erfassung
unterschétzten [17].

Finf Jahre nach der politischen Wende in den neuen
Bundesldndern gab es keine wesentlichen Unterschiede in
der Versorgung von Epilepsiepatienten. Lediglich der
Anteil niedergelassener Neurologen war mit 3,5 Arzten pro
100.000 Bevolkerung niedriger als in den alten Bundeslén-
dern (4,9 Neurologen pro 100.000 Bevolkerung). Daraus
kann im wesentlichen auch erkldrt werden, daf3 die Neuro-
logen in den neuen Bundesldndern durchschnittlich mehr
Epilepsiepatienten betreuten als die in den alten.

Wir danken der Deutschen Sektion der Internationalen Liga
gegen Epilepsie (Prof. Dr: D. Rating und Prof. Dr. H. Ste-
fan) fiir die konzeptionelle Unterstiitzung und dem » Verein
zur Erforschung der Epidemiologie der Epilepsien« fiir die
Finanzierung eines Teils der Sachkosten.

AbschlieBend mochten wir uns bei allen Arzten bedanken,
die durch ihre unentgeltliche Unterstiitzung das Zustande-
kommen dieser Studie ermdglicht haben.
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