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1. Zusammenfassung 

1.1 Zusammenfassung in deutscher Sprache 

Epilepsie gehört weltweit zu den häufigsten neurologischen Erkrankungen. Sie 

geht mit wiederholten und in unterschiedlichsten Situationen auftretenden 

epileptischen Anfällen einher, wodurch Betroffene deutlich in ihrer Lebensqualität 

eingeschränkt sind. Umfassende Patientenaufklärungen und 

Patientenschulungen zählen demnach zu den zentralen Bestandteilen der 

Behandlung. Je besser die Patienten über ihre Erkrankung informiert sind, desto 

höher ist das Selbstmanagement und die Compliance und demnach auch die 

Lebensqualität. Vor allem im Hinblick auf den plötzlichen Epilepsietod, englische 

Abkürzung SUDEP, zählt die Anfallsprävention und die Aufklärung zu den 

wichtigsten Präventionsstrategien. Das Ziel dieser Studie war es, sowohl den 

Wissensstand als auch die Wissenslücken der Epilepsiepatienten bezüglich 

Epilepsie-spezifischer Risikofaktoren sowie Morbidität und Mortalität 

aufzuzeigen. 

Volljährigen Patienten mit diagnostizierter Epilepsie, die sich zwischen Februar 

2018 und Mai 2020 an den Epilepsiezentren der Universitätskliniken in Frankfurt 

am Main, Greifswald und Marburg in Behandlung befanden, wurden eingeladen, 

an der Studie teilzunehmen. Insgesamt nahmen 238 Patienten (52% Frauen) mit 

einem mittleren Alter von 39,2 Jahren (Spannweite: 18-77 Jahre) an der Studie 

teil. Anhand von standardisierten Fragebögen und einem persönlichen Gespräch 

ermittelten wir die den Patienten bekannten Risiken für und durch Anfälle und 

erhoben den Wissensstand bezüglich frühzeitiger Mortalität. Hinsichtlich Risiken, 

die mit Anfällen und einer Epilepsie einhergehen, nannte die Mehrheit der 

Patienten (51,3%) Autofahren und Verkehrsunfälle. 23,9% der Patienten gaben 

weitere Gründe für einen frühzeitigen Tod an, wie z.B. Ersticken, Ertrinken oder 

Atem- und Herzstillstand als Folge eines Anfalls. Zudem wurden Stürze (19,7%) 

und allgemeine Verletzungen (17,6%) als Gründe für erhöhte Morbidität und 

Mortalität erwähnt. Ein Großteil der Patienten wusste, dass Alkohol (87,4%) und 

Schlafentzug (86,6%) Anfälle triggern können. Betrachtet man die Sterblichkeit 

insgesamt, gaben 52,1% der Patienten an, dass Epilepsiepatienten ein höheres 

Risiko haben, frühzeitig zu versterben, was hingegen von 46,2% der Patienten 

verneint wurde. Nur 29,4% der Patienten kannten den Status epilepticus, gerade 
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einmal 27,3% der Patienten hatten bereits von SUDEP gehört. Etwa ein Viertel 

der Patienten (26,9%) gab an, von ihrem behandelnden Arzt nicht über 

Risikofaktoren oder Ursachen frühzeitiger Sterblichkeit informiert worden zu sein. 

Zudem beleuchteten wir mittels Vier-Punkt-Likert-Skala die Themenbereiche, die 

den Epilepsiepatienten Sorgen bereiten und sie im Alltag einschränken. Die 

meisten Sorgen machten sich die Patienten über die eingeschränkte 

Fahrtauglichkeit und Arbeitsfähigkeit, die frühzeitige Sterblichkeit dagegen zählte 

nicht zu den größten Sorgen.  

Insgesamt stellten wir fest, dass die Patienten über ein gutes Allgemeinwissen 

zu ihrer Erkrankung verfügen. Allerdings konnten wir zeigen, dass 

Epilepsiepatienten in Bezug auf die frühzeitige Sterblichkeit, SUDEP und den 

Status epilepticus deutliche Wissenslücken aufweisen. Ein Großteil der Patienten 

gab hierbei an, von ihrem behandelnden Arzt nicht ausreichend informiert worden 

zu sein und wünschte sich eine bessere Aufklärung.  

 

1.2 Zusammenfassung in englischer Sprache 

Epilepsy is one of the most common neurological diseases worldwide and is 

characterized by the occurrence of recurrent and unpredictable seizures that lead 

to a reduction in quality of life. Therefore, patient education is a central 

component of quality care. Enhancing patient knowledge can improve patients’ 

quality of life and facilitate successful self-management. Especially regarding 

Sudden Unexpected Death in Epilepsy Patients (SUDEP), the prevention of 

seizures and patient information belongs to the most important prevention 

strategies. The study aimed to identify patients’ knowledge levels and knowledge 

gaps regarding epilepsy-related risks, morbidity, and mortality. 

Adult patients with epilepsy presenting to the university hospitals in Frankfurt am 

Main, Greifswald, and Marburg between February 2018 and May 2020 were 

asked to participate in this study. A total of 238 patients (52% women), with a 

mean age of 39.2 years (range: 18–77 years), participated in this study. Using a 

standardized questionnaire and face-to-face interview, we asked for known risk 

factors of and for seizures and evaluated the knowledge concerning premature 

mortality. Asking for seizure-related risks, the majority of patients (51.3%) named 

driving a car, and other traffic-related accidents. 23.9% of patients reported 
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various causes of premature death, such as suffocation, drowning, and 

respiratory or cardiac arrest due to seizures. Falls due to epilepsy (19.7%) and 

injuries in general (17.6%) were named as further causes of morbidity and 

mortality. The vast majority were aware that alcohol (87.4%) and sleep 

deprivation (86.6%) can trigger seizures. Regarding overall mortality, 52.1% 

thought that people with epilepsy were at greater risk of premature death, 

whereas 46.2% denied this fact to be true. Only 29.4% were aware of status 

epilepticus, and 27.3% were aware of sudden unexpected death in epilepsy 

(SUDEP). One quarter of all patients (26.9%) indicated that they were not 

counseled about any risk factors or causes of morbidity or mortality by their 

physicians. Using a four-item Likert scale we evaluated patients’ ratings of 

concerns and difficulties related to epilepsy. Driving ability, working ability, and 

seizure risk were named as major or moderate concerns among patients, but the 

risk of premature mortality was not a major concern.  

Overall, we determined that epilepsy patients have a good general knowledge of 

their disease. However, a lack of knowledge concerning premature mortality, 

SUDEP, and status epilepticus exists among adult patients with epilepsy. A 

substantial number of patients indicated that these issues were not discussed 

adequately by their physicians and desired further information. 
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2. Abkürzungsverzeichnis 

bzw.    beziehungsweise 

DGSVO   Datenschutz Grundverordnung 

et al.    et alii, und andere 

GTKA    Generalisierter tonisch-klonischer Anfall 

IBM Corp   International Business Machines Corporation 

ILAE    International League Against Epilepsy 

IQR     Interquartilabstand  

n     Anzahl 

NY    New York 

SD     Standardabweichung 

SPSS    Statistical Package for the Social Sciences 

SUDEP    Sudden unexpected death in epilepsy patients 

UK    United Kingdom 

z. B.     zum Beispiel 
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3. Übergreifende Zusammenfassung 

3.1 Einleitung und Fragestellung 

Die Epilepsie zählt weltweit zu den häufigsten neurologischen Erkrankungen1, für 

welche wiederholte und plötzlich auftretende epileptische Anfälle charakteristisch 

sind. Für die betroffenen Patienten ist die Unvorhersehbarkeit der Anfälle sehr 

belastend. Auf der einen Seite müssen sie sich in ihrem Alltag einschränken, um 

Risikofaktoren für Anfälle zu vermeiden. Auf der anderen Seite leiden viele 

Patienten unter Komorbiditäten, wodurch die Lebensqualität zusätzlich deutlich 

reduziert wird2. Um den Patienten zu helfen, besser mit den Herausforderungen 

des Alltags umgehen zu können und die Erkrankung zu akzeptieren und 

anzunehmen, gehört die Aufklärung und Schulung der Patienten zu einem 

essenziellen Bestandteil der Therapie3,4. Studien konnten zeigen, dass ein 

besseres Selbstmanagement der Patienten im Umgang mit ihrer Erkrankung zu 

einer höheren Lebensqualität führt3,5-7. Das Wissen über potenzielle 

Anfallstrigger sowie die korrekte Medikamenteneinnahme reduziert zudem die 

Anfallshäufigkeit7,8 und verbessert die Compliance hinsichtlich der Therapie8-10. 

Außerdem kann die Kenntnis über Risikoaktivitäten die Häufigkeit von 

Verletzungen und Unfällen deutlich reduzieren11. Hinsichtlich des plötzlichen 

Epilepsietods, des Sudden Unexpected Death in Epilepsy Patients, kurz SUDEP, 

zählt das Wissen und die Aufklärung zu den wichtigsten Präventionsstrategien12. 

Die Inzidenz des SUDEP variiert zwischen 9,3 von 1000 Patienten pro Jahr, die 

therapierefraktär sind und für eine epilepsiechirurgische Therapie evaluiert 

werden, und 0,09 von 1000 Patienten pro Jahr mit neu diagnostizierter 

Epilepsie13. Dennoch kann generell jeder Epilepsiepatient an SUDEP 

versterben14. Zu den wichtigsten Risikofaktoren zählen häufige generalisierte 

tonisch-klonische Anfälle (GTKA)15, aber auch junges Erwachsenenalter, 

unbeobachtete nächtliche Anfälle, Anfälle in Bauchlage14 sowie eine 

unregelmäßige Medikamenteneinnahme14,15 können das Risiko an SUDEP zu 

versterben erhöhen. Eine wichtige Präventionsstrategie ist demnach die 

Anfallsprävention14,16. Dies setzt allerdings voraus, dass sowohl die Patienten als 

auch die Angehörigen von SUDEP wissen und ihnen wichtige Anfallstrigger wie 

Schlafentzug und Alkoholkonsum sowie die korrekte Medikamenteneinnahme 

bekannt sind14.  
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Trotz der Vielzahl positiver Effekte, die Patientenaufklärungen und -schulungen 

mit sich bringen, zeigten Studien immer wieder, dass die Patienten nur über 

mangelndes Wissen zu generellen Risikofaktoren von Anfällen2,17-22 und 

SUDEP19,23-28 verfügen. Das Ziel dieser Studie ist es daher, den Wissensstand 

der Epilepsiepatienten, die an Epilepsiezentren in Deutschland behandelt 

werden, in Bezug auf Epilepsie-spezifische Risiken zu ermitteln und 

Wissenslücken aufzuzeigen.  

 

3.2 Darstellung der Methoden und Ergebnisse 

Die vorliegende multizentrische und prospektive Studie beschäftigt sich mit 

Befragungen von Patienten bezüglich Epilepsie-spezifischer Risiken, die 

zwischen Februar 2018 und Mai 2020 an den Epilepsiezentren der 

Universitätskliniken in Frankfurt am Main, Greifswald und Marburg durchgeführt 

wurden. Eingeschlossen wurden nach schriftlichem Einverständnis alle 

volljährigen Patienten mit einer nach der International League Against Epilepsie 

(ILAE)1,29 diagnostizierten Epilepsie, die Deutsch verstehen und sprechen 

konnten. Die Studie wurde durch die zuständigen Ethikkomissionen aller drei 

teilnehmenden Universitätskliniken genehmigt. Die Daten wurden 

pseudonymisiert ausgewertet und gemäß Datenschutz-Grundverordnung 

(DGSVO) verarbeitet. 

Zunächst wurden anhand eines Fragebogens allgemeine Informationen 

bezüglich Alter, Geschlecht, Jahr der Erstdiagnose sowie Alter beim ersten 

Anfall, Bildung, Medikation und Anfallstypen erhoben. In einem standardisierten 

persönlichen Gespräch wurden die Patienten in Form einer offenen Frage 

aufgefordert, Risiken zu nennen, die mit Epilepsie und Anfällen verbunden sind 

und zu einer erhöhten Morbidität und Mortalität führen. Anschließend erhielten 

alle Patienten eine Auflistung häufiger Epilepsie-spezifischer Risiken und wurden 

gebeten, einerseits die ihnen bekannten Risiken zu benennen und andererseits 

diese zu markieren, über die sie bereits von einem Arzt aufgeklärt worden waren. 

Hierzu zählten Risikoaktivitäten wie Schwimmen, Klettern und Baden, 

lebensbedrohliche Situationen im Rahmen eines Status epilepticus, schwere 

Nebenwirkungen durch die Einnahme antiepileptischer Medikamente sowie das 

erhöhte Anfallsrisiko durch Alkoholkonsum und Schlafentzug. Die genannten 
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Punkte basieren auf einer vorherigen Studie, in der die Sicht von 

österreichischen, deutschen und schweizerischen Neurologen und 

Neuropädiatern bezüglich der Aufklärung von Epilepsiepatienten untersucht 

wurde30. Zusätzlich wurden die Patienten zu einem erhöhten Sterblichkeitsrisiko 

befragt. 

In einem weiteren Fragebogen wurden den Patienten vertiefende Fragen zu ihren 

Einschränkungen und Sorgen im Leben mit Epilepsie gestellt. Hierzu zählten 

Einschränkungen bezüglich der Fahrtauglichkeit, der Arbeitsfähigkeit sowie 

Einschränkungen in der Lebensführung. Auch wurden die Patienten mittels einer 

Vier-Punkt-Likert-Skala nach ihrer persönlichen Einschätzung bezüglich des 

sozialen Stigmas und Schamgefühls, der Nebenwirkungen der Medikamente, der 

Gefahr eines Anfalls, Verletzungen als Folge von Anfällen, des erhöhten 

Sterblichkeitsrisikos sowie der Abhängigkeit von Medikamenten befragt.  

Die statistische Auswertung erfolgte unter der Verwendung von SPSS Statistics 

Version 25 (IBM Corporation, Armonk, NY, USA). Wir präsentierten die Daten 

anhand deskriptiver Statistik als Mittelwert ± Standardabweichung (SD), Median, 

Interquartilabstand (IQR), Minimum, Maximum sowie der Angabe von 

Prozentwerten.  

 

Insgesamt nahmen 238 Patienten an der Studie teil, die im Mittel 39,2 Jahre alt 

waren (SD: 14,1 Jahre, Median: 37 Jahre, IQR: 27-51 Jahre; Spannweite 18-77 

Jahre). Hiervon waren 51,7% (n=123) Frauen.  

Eine aktive Epilepsie, die durch mindestens einen Anfall innerhalb der letzten 12 

Monate definiert wurde, wurde von 85,3% der Patienten (n=203) berichtet, 

wohingegen 12,2% (n=29) in Remission waren und seit mehr als einem Jahr 

keinen Anfall mehr erlitten hatten. Bei sechs Patienten (2,5%) war die 

Anfallshäufigkeit unklar. 53,4% der Patienten (n=127) gaben an, generalisierte 

tonisch-klonische Anfälle (GTKAs) innerhalb der letzten 12 Monate erlebt zu 

haben, wohingegen 45% (n= 107) keine GTKAs in diesem Zeitraum gehabt 

hatten. Vier Patienten (1,7%) konnten keine sichere Aussage bezüglich der 

GTKA-Häufigkeit treffen. 

Der Großteil der Patienten war an einer fokalen Epilepsie erkrankt (71,4%, 

n=170), 17,2% (n=41) an einer idiopathisch (genetisch) generalisierten Epilepsie 

und 11,3% der Patienten (n=27) litten an einem anderen oder unbekannten 
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Epilepsiesyndrom. Im Schnitt erkrankten die Patienten im Alter von 22 Jahren an 

Epilepsie (SD: 15,6 Jahre, Median: 17 Jahre, IQR: 11-30 Jahre, Spannweite: 0,1-

72 Jahre). Durchschnittlich nahmen sie 1,8 antikonvulsive Medikamente ein (SD: 

0,9, Median: 2, Spannweite: 0-5). Insgesamt erhielten 93,3% (n=222) der 

Patienten eine antikonvulsive Therapie. Nur 6,7% der Patienten (n=16) nahmen 

keine regelmäßigen antikonvulsiven Medikamente ein bzw. machten 

diesbezüglich keine Aussage. Zu den am häufigsten verschriebenen 

Medikamenten gehörten Levetiracetam (37,4%, n=89), Lamotrigin (34,9%, 

n=83), Lacosamid (26,9%, n=64), Brivaracetam (18,9%, n=45) und Valproat 

(3,4%, n=32).  

Der Großteil der Patienten war verheiratet oder lebte in einer Beziehung (51,3%, 

n=122). Mehr als die Hälfte der Patienten war angestellt (51,7%, n=123) oder 

befand sich in einer Ausbildung (11,8%, n=28). 

Bei der offenen Frage nach Risiken, die in Zusammenhang mit erhöhter 

Morbidität und Mortalität bei Epilepsie stehen, erwähnten die meisten Patienten 

Autofahren sowie Verkehrsunfälle (51,3%, n=122). Fast ein Viertel der Patienten 

(23,9%, n=57) führte verschiedene Todesursachen wie z.B. Ersticken, Ertrinken 

und Atem- oder Herzstillstand in Folge von Anfällen auf. Zudem wurden Stürze 

(19,7%, n=47) und Verletzungen im Allgemeinen (17,6%, n=42) im Rahmen von 

epileptischen Anfällen von einigen der Patienten genannt. 14,3% (n=34) gaben 

Verletzungen im Rahmen von Risikoaktivitäten an, 8,4% (n=20) erwähnten 

Verletzungen bei der Arbeit. Schwere Nebenwirkungen durch Medikamente 

schilderten 16,8% der Patienten (n=40). 10,9% der Patienten (n=26) erwähnten 

das gehäufte Auftreten von Anfällen durch Triggerfaktoren wie z.B. Alkohol oder 

Schlafentzug. SUDEP, Status epilepticus und Suizid wurden nur von einer 

geringen Anzahl an Patienten spontan erwähnt, jeweils 10 Patienten (4,2%) 

nannten SUDEP und Status epilepticus, zwei Patienten (0,8%) nannten Status 

epilepticus. 

Bei Vorlage verschiedener Risikofaktoren bei Epilepsie wussten die meisten 

Patienten, dass Alkoholkonsum (87,4%, n=208) und Schlafentzug (86,6%, 

n=206) Anfälle provozieren können. Auch über Risikoaktivitäten wie Schwimmen, 

Klettern oder Baden (80,3%, n=191) sowie schwere Nebenwirkungen der 

antikonvulsiven Medikamente (79,8%, n=190) war der Großteil der Patienten 

bereits informiert. Dagegen hatten nur 51,7% der Patienten (n=123) schon einmal 
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gehört, dass es zu lebensbedrohlichen Situationen im Rahmen eines Status 

epilepticus kommen kann. Bezüglich der Aufklärung durch behandelnde Ärzte 

gaben 60,1% (n=143) der Patienten an, dass sie über Schlafentzug als 

Anfallsrisiko aufgeklärt worden waren, 59,7% (n=142) über Alkoholkonsum und 

57,6% (n=137) über Risikoaktivitäten. Nur 46,2% (n=110) berichteten, von ihrem 

Arzt über Nebenwirkungen der antikonvulsiven Therapie informiert worden zu 

sein, 29,4% (n=70) über die Lebensbedrohlichkeit eines Status epilepticus. Ein 

Viertel der Patienten (26,9%, n=64) erklärte, über keine der oben genannten 

Risikofaktoren für erhöhte Morbidität und Mortalität aufgeklärt worden zu sein 

(Abbildung 1). 

 

 

Abbildung 1 Anteile der Risiken, die den Patienten bekannt waren (hellblau) und über welche sie von einem 
Arzt aufgeklärt worden waren (dunkelblau) 

 

Insgesamt waren 52,1% (n=124) der Meinung, dass Patienten mit Epilepsie ein 

höheres Risiko für eine frühzeitige Sterblichkeit aufweisen als Patienten ohne 

Epilepsie, wohingegen 46,2% (n=110) diese Aussage verneinten. Vier Patienten 

(1,7%) äußerten sich diesbezüglich nicht. Nur 27,3% der Patienten (n=65) 

kannten SUDEP, der Großteil dagegen (71,8%, n=171) hatte noch nie von 

SUDEP gehört, zwei Patienten (0,8%) gaben keine Antwort. Unter den 65 

Patienten, die SUDEP kannten, erhielten 47,7% (n=31/65) die entsprechenden 

Informationen über das Internet, 33,8% (n=22/65) wurden von ihren behandelten 
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Ärzten darüber aufgeklärt und 12,3% (n=8/65) bekamen Informationen über 

Fernsehen, Radio oder Zeitschriften. 

Bezüglich der Einschränkungen im Leben mit Epilepsie waren die meisten 

Patienten in Hinblick auf die eingeschränkte Fahrtauglichkeit (59,7%, n=142) und 

Arbeitsfähigkeit (53%, n=126) in sehr großer oder großer Sorge. Auch die Gefahr 

eines Anfalls (50,4%, n=120) bereitete der Mehrzahl der Patienten sehr große 

bis große Sorgen. 46,6% (n=111) der Patienten gaben an, sich große bis sehr 

große Sorgen bezüglich der Nebenwirkungen der antikonvulsiven Medikamente 

zu machen. Hinsichtlich der Verletzungen als Folge von Anfällen machten sich 

43,6% (n=104) sehr große bis große Sorgen. Im Alltag fühlten sich 43,3% der 

Patienten (n=103) sehr stark oder stark eingeschränkt, 36,1% (n=86) machten 

sich sehr große bis große Sorgen über eine Abhängigkeit von der antikonvulsiven 

Medikation. Das erhöhte Sterblichkeitsrisiko durch die Epilepsie wurde dagegen 

nur von 7,6% (n=18) als sehr große Sorge und von 14,7% der Patienten (n= 35) 

als große Sorge angegeben. Vergleichbar hiermit gaben nur 6,3% (n=15) sehr 

große Sorgen bezüglich des sozialen Stigmas und Schamgefühls an, 15,5% 

(n=37) große Sorgen (Abbildung 2). 

 

 

Abbildung 2: Einschränkungen und Sorgen im Leben mit Epilepsie auf einer Vier-Punkte-Likert-Skala 
(n=238) 
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3.3 Diskussion und Schlussfolgerung 

Das Ziel dieser Studie war es, mit Hilfe von standardisierten Fragebögen den 

Kenntnisstand von Epilepsiepatienten über ihrer Erkrankung zu ermitteln und 

eventuelle Wissenslücken aufzuzeigen. Den Fokus legten wir hierbei auf 

Epilepsie-spezifische Risiken, Einschränkungen im Alltag sowie das Risiko der 

frühzeitigen Sterblichkeit in Zusammenhang mit Epilepsie. 

 

In unserer multizentrischen Studie konnten wir zeigen, dass Epilepsiepatienten 

vor allem in Hinblick auf das Risiko der frühzeitigen Sterblichkeit nur 

unzureichend informiert sind. Insbesondere zeigten sich Wissenslücken 

bezüglich SUDEP und dem Status epilepticus.  

Das Risiko, an SUDEP zu versterben, schwankt zwischen 0,09/1000 Patienten 

pro Jahr bei neu diagnostizierter Epilepsie und 9,3/1000 Patienten pro Jahr, bei 

therapierefraktären Patienten, die für eine epilepsiechirurgische Therapie 

evaluiert werden13. Bei unserer Studienpopulation gehen wir aufgrund der 

Behandlung der Patienten in hoch spezialisierten Epilepsiezentren von einem 

Risiko im oberen Bereich aus. Nur wenig mehr als ein Viertel der Teilnehmer 

unserer Studie hatte bereits von SUDEP gehört, was mit anderen Studien 

vergleichbar ist, in denen zwischen 12% und 50% der Patienten bereits von 

SUDEP wussten23-28.  Interessanterweise gab ein Großteil der Patienten in 

unserer Studie an, die Informationen bezüglich SUDEP aus dem Internet erhalten 

zu haben, wohingegen nur wenige von ihrem Neurologen über SUDEP aufgeklärt 

worden waren. Zu einem vergleichbaren Ergebnis war auch die Studie von 

Surges et al. gekommen23. Angesichts dieser Erkenntnisse liegt die 

Schlussfolgerung nahe, dass nur ein geringer Teil der Epilepsiepatienten über 

SUDEP informiert ist, was mitunter an einer unzureichenden Aufklärung durch 

die behandelnden Ärzte liegen kann. Studien aus den USA und Kanada31-33, dem 

Vereinigten Königreich 34 und Deutschland30 befragten Neurologen zu dieser 

Thematik und konnten zeigen, dass nur ein geringer Teil der Neurologen ihre 

Patienten über SUDEP aufklärte. Gayatri et al.26 stellten fest, dass zumindest 

20% der Neuropädiater in dem Vereinigten Königreich jeden Epilepsiepatienten 

über SUDEP aufklärten. In der Literatur finden sich verschiedene Gründe, 

weshalb nur wenige Ärzte ihre Patienten über SUDEP informieren. Friedman et 
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al.31 gehen davon aus, dass Ärzte teilweise selbst nur wenig über SUDEP wissen, 

was es schwierig macht, Risikopatienten zu identifizieren und umfassend 

aufzuklären. Darüber hinaus zeigten weitere Studien, dass viele Ärzte keinen 

Vorteil für die Patienten darin sehen, sie über SUDEP zu informieren31,34. Sie 

befürchten, in den Patienten durch die Details vermehrt Stress und Ängste 

hervorzurufen und ihre Lebensqualität dadurch zu vermindern31,34,35. Beran et 

al.36 gehen sogar so weit, dass die Aufklärung über SUDEP in Anbetracht der 

fehlenden Therapiemöglichkeiten eher schade als nütze und so gegen den 

medizinisch ethischen Grundsatz des „Nicht-Schadens“ verstoße. Auf der 

anderen Seite konnten Studien, die Patienten bezüglich der Aufklärung über 

SUDEP befragten, zeigen, dass bis zu 90% der Patienten Informationen über 

SUDEP erhalten wollten19,23,25,28,37. Die Mehrheit der Studienteilnehmer von Xu 

et al.25 wünschte sich hierbei, von ihrem behandelnden Neurologen informiert zu 

werden. Auf dieser Grundlage empfehlen renommierte Leitlinien wie die der 

American Academy of Neurology und der American Epilepsy Society38, des 

National Institute of Clinical Excellence39 und des Scottish Intercollegiate 

Guidelines Network40 schon länger, alle Epilepsiepatienten über SUDEP 

aufzuklären. Diese Empfehlungen, die mittlerweile auch von anderen Ländern 

übernommen wurden41, führen dazu, dass die Patienten lernen, selbstständiger 

mit ihrer Erkrankung umzugehen und weitere Informationen bezüglich SUDEP 

gezielt zu erfragen. Die Aufklärung über SUDEP kann sich zudem positiv auf die 

Behandlung der Epilepsieerkrankung auswirken. So konnten Studien zeigen, 

dass die Aufklärung über SUDEP die Medikamentencompliance und das 

Selbstmanagement und damit auch die Anfallskontrolle verbessere10,35. Negative 

Effekte wie z. B. das vermehrte Auftreten von Depressionen konnten in 

vorherigen Studien nicht festgestellt werden10,35. 

Vergleichbar mit SUDEP konnten wir ebenfalls eine deutliche Wissenslücke in 

Bezug auf den Status epilepticus feststellen. Nur wenig mehr als die Hälfte der 

Patienten unserer Studie kannte den Status epilepticus als lebensbedrohliche 

Komplikation eines Anfalls. Dies konnten auch Keddie et al.24 zeigen, in deren 

Studie gerade einmal 38% der Patienten von dem Status epilepticus wussten, 

was einen noch geringeren Anteil als in unserer Studie darstellt. Ein Drittel der 

Patienten unserer Studie gab an, von einem Arzt über den Status epilepticus 

aufgeklärt worden zu sein. Dieses Ergebnis ist besorgniserregend, da vor allem 
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ein refraktärer Status epilepticus mit einer erhöhten Mortalität einhergeht42-44, 

was eine gründliche Patientenaufklärung erforderlich macht. Aus diesem Grund 

empfiehlt das National Institute of Clinical Excellence nicht nur, alle Patienten 

über SUDEP sondern auch über den Status epilepticus aufzuklären39, um das 

Risiko einer vorzeitigen Sterblichkeit zu reduzieren. Nach unseren Kenntnissen 

existieren bis zum jetzigen Zeitpunkt noch keine weiteren Studien zum 

Wissensstand der Epilepsiepatienten bezüglich des Status epilepticus sowie zur 

Aufklärung und Informationsbereitstellung darüber durch die behandelnden 

Ärzte.  

Im Gegensatz zu den Defiziten in den Bereich SUDEP und dem Status 

epilepticus konnten wir zeigen, dass Epilepsiepatienten über allgemeine Risiken 

deutlich besser informiert waren. Ein Großteil der Patienten gab an, von 

Risikoaktivitäten wie Schwimmen, Klettern oder Baden, gefährlichen 

Nebenwirkungen der antikonvulsiven Medikamente sowie Alkoholkonsum und 

Schlafentzug als wichtige Anfallstrigger zu wissen. Dies lässt darauf schließen, 

dass Epilepsiepatienten über ein gutes Basiswissen über ihre Erkrankung 

verfügen, was auch in früheren Studien beschrieben wurde17,45. Andere Studien 

allerdings betrachteten weitere Themenbereiche und konnten deutliche 

Wissenslücken sowohl in den Kategorien Medikation und Behandlungsoptionen 

als auch Ätiologie der Epilepsieerkrankung und Schwangerschaft 

aufzeigen17,18,20-22,46. Über welche Themenbereiche Epilepsiepatienten besser 

oder schlechter informiert sind, lässt sich anhand der aktuellen Datenlage 

aufgrund von teils widersprüchlichen Ergebnissen nur schwer sagen. Darüber 

hinaus beschäftigten sich weitere Studien mit der Frage, inwiefern soziale 

Faktoren das Allgemeinwissen zur Epilepsieerkrankung beeinflussen. Es konnte 

gezeigt werden, dass Patienten abhängig von ihrem Bildungsgrad19,21,46, der 

Epilepsiedauer sowie dem Alter21,47 besser oder schlechter über Epilepsie-

spezifische Risiken Bescheid wissen. Mameniskiene et al.21 nach zufolge 

schnitten ältere Patienten aus ländlichen Gegenden mit einem geringen 

Bildungsgrad und einer längeren Epilepsiedauer schlechter in Fragen des 

Epilepsie-spezifischen Allgemeinwissens ab. Im Gegensatz dazu konnten Long 

et al.18 keinen Zusammenhang zwischen Bildungsgrad, Alter, Epilepsiedauer und 

Wissen bezüglich der Epilepsieerkrankung herstellen. An dieser Stelle wird 
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deutlich, dass die Thematik äußerst kontrovers diskutiert wird und anhand der 

aktuellen Studienlage noch nicht abschließend beurteilt werden kann. 

Für Epilepsiepatienten gibt es mittlerweile viele Möglichkeiten, an Informationen 

zu ihrer Erkrankung und Verhaltensempfehlungen zu gelangen. Etwas mehr als 

die Hälfte der Patienten unserer Studie wurde von ihrem behandelnden Arzt über 

Schlafentzug und Alkoholkonsum als Anfallstrigger sowie die Risikoaktivitäten im 

Alltag aufgeklärt. Einige Patienten allerdings verneinten, von ihrem Arzt 

aufgeklärt worden zu sein und gaben an, sich selbstständig informiert zu haben. 

Henning et al.47 zufolge möchte der Großteil der Patienten über Epilepsie-

spezifische Risiken inklusive Nebenwirkungen von Medikamenten, Schlafentzug 

und Alkoholkonsum sowie Fahrtauglichkeit informiert werden. In unserer Studie 

aber gaben weniger als die Hälfte der Patienten an, über schwerwiegende 

Nebenwirkung der antikonvulsiven Medikation von ihrem Arzt aufgeklärt worden 

zu sein. Dies ist besorgniserregend, da mehr als 90% der befragten Patienten 

eine antikonvulsive Medikation einnahmen, weshalb wir es für unerlässlich 

halten, die Patienten vor Beginn der medikamentösen Therapie umfassend 

aufzuklären. Auch Chappell et al.48 konnten zeigen, dass weniger als die Hälfte 

der Patienten über die Effekte von Alkohol und Flackerlicht auf das Anfallsrisiko 

und noch weniger über Arbeitsfähigkeit, Erste Hilfe nach einem Anfall und 

Schwangerschaft aufgeklärt worden waren. Allerdings ist es an dieser Stelle 

wichtig festzuhalten, dass die Erkenntnisse aller genannten Studien auf 

Patientenangaben basieren. Es muss davon ausgegangen werden, dass einige 

Patienten zwar über gewisse Themen aufgeklärt worden sind, diese aber 

aufgrund von kognitiven Defiziten oder Erinnerungslücken nicht angeben 

konnten21,49.  Abgesehen davon oder auch gerade deswegen gehen wir davon 

aus, dass die Art der Aufklärung durch die behandelnden Ärzte einen 

maßgeblichen Anteil daran hat, wie gut sich Patienten die dargebrachten 

Informationen merken und in ihrem Alltag anwenden können. In jedem Fall sehen 

wir es als sinnvoll an, die Patienten wiederholt über die genannten 

Risikoaktivitäten im Alltag, gefährlichen Medikamentennebenwirkungen sowie 

Alkoholkonsum und Schlafentzug als Anfallstrigger zu informieren, um das 

Wissen bestmöglich zu festigen. 

Darüber hinaus betrachteten wir in unserer Studie, wie Patienten verschiedene 

Themen in Hinblick auf ihre Epilepsieerkrankung bewerteten. Bei der Mehrheit 
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der Patienten hatten Themen bezogen auf den Straßenverkehr höchste Priorität, 

was wir daraus ableiteten, dass die meisten Patienten diese Themenbereiche 

nannten, als sie im Rahmen einer offenen Frage Risikofaktoren nennen sollten. 

Die größten Sorgen bereiteten den Patienten die eingeschränkte Fahrtauglichkeit 

und Arbeitsfähigkeit sowie die Angst vor Anfällen. Über die frühzeitige 

Sterblichkeit und das soziale Stigma machten sich die meisten Patienten nur 

wenig Sorgen, was mit den Ergebnissen anderer Studien übereinstimmt25,50,51. 

Wir konnten feststellen, dass Themen rund um die Fahrtauglichkeit für einen 

Großteil der Patienten sowohl höchste Priorität haben, ihnen aber auch die 

meisten Sorgen bereiten, was am ehesten damit zusammenhängt, dass das 

Autofahren einen großen Einfluss auf die Lebensqualität haben kann11,52. Einige 

Studien berichteten sogar, dass Patienten mit unkontrollierter Epilepsie das 

ausgesprochene Fahrverbot bewusst missachteten, um einen höheren Grad an 

Unabhängigkeit und Eigenständigkeit zu erreichen53. Der häufigste Grund für die 

Missachtung des Fahrverbots stellte der Weg zur Arbeit dar52,53, gefolgt von 

fehlenden körperlichen Einschränkungen und der Tatsache, dass sie alleine 

lebten53. Betrachtet man die frühzeitige Sterblichkeit, wurde sie von einem 

Großteil der Patienten als zweithöchste Priorität genannt, wohingegen mehr als 

die Hälfte der Patienten angab, sich wenige oder keine Sorgen diesbezüglich zu 

machen. Es bleibt unklar, weshalb die Patienten die frühzeitige Sterblichkeit zwar 

als signifikantes Problem wahrnehmen, sich aber nur wenige Sorgen machen. 

Als Erklärung hierfür wäre das bereits diskutierte mangelnde Wissen bezüglich 

der Ursachen der Mortalität denkbar, das zu dieser Diskrepanz führen könnte. 

  

Als Stärke dieser Studie werten wir die realistische Sicht auf den Wissensstand 

der Epilepsiepatienten. Darüber hinaus konnten wir konkret aufzeigen, bei 

welchen Themen noch Aufklärungsbedarf besteht. Auch waren unserer 

Ergebnisse mit denen vorheriger Studien vergleichbar. 

Dennoch gibt es auch einige Einschränkungen. Erstens beschränkte sich die 

Patientenauswahl auf Epilepsiepatienten, die an den Epilepsiezentren der 

Universitätskliniken behandelt wurden, was eine hoch selektierte Gruppe mit 

vermehrt fokalen und schwer zu therapierenden Epilepsieformen darstellt. 

Zweitens erfolgte keine Analyse des sozioökonomischen Hintergrunds der 

Patienten und dessen Korrelation zum Wissensstand. Drittens ist es denkbar, 
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dass einige Patienten Schwierigkeiten hatten, die Fragebögen zu verstehen und 

zu beantworten und möglicherweise vergessen hatten, worüber sie in der 

Vergangenheit aufgeklärt worden waren. Dies erschwert auf der einen Seite die 

Beurteilung, worüber Ärzte ihre Patienten aufgeklärt haben, auf der anderen 

Seite betont es allerdings nochmal die Wichtigkeit, dass Ärzte die Patienten 

wiederholt aufklären oder schriftliche Informationen zu Verfügung stellen, um 

nachhaltiges Wissen zu erreichen. Darüber hinaus unterscheidet sich das 

Studiendesign von dem anderer Studien, was den direkten Vergleich erschwert. 

 

Zusammenfassend konnte unsere Studie zeigen, dass Epilepsiepatienten, die in 

deutschen Epilepsiezentren behandelt werden, über ein mangelndes Wissen 

bezüglich frühzeitiger Mortalität, SUDEP und Status epilepticus verfügen. Auch 

wenn Patienten deutlich besser über allgemeine Risiken Bescheid wissen, 

wünschen sie sich eine genauere Aufklärung von ihren behandelnden Ärzten. 

Zukünftige Studien sollten die Auswirkungen der Aufklärung über SUDEP auf die 

Therapie, die Lebensqualität sowie die Depressionslevel untersuchen. 

Außerdem sollte das Wissen und die Aufklärung durch die Ärzte in Bezug auf 

den Status epilepticus weiter untersucht werden und mehr Beachtung finden. 
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