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Umfrage an Patient*innen mit Epilepsie und
Angehorige von Patient*innen mit Epilepsie

Dauer der Umfrage: Juni 2023-Janner 2024, Spectra im Auftrag von Angelini Pharma

Insgesamt beteiligten sich 63 Betroffene an der Umfrage, darunter 28 Patient*innen und
35 Angehorige von Epilepsie-Patient*innen.

Das Ziel der Umfrage war es, Einblicke in das Leben mit der Erkrankung Epilepsie zu erhalten.
Die Umfrage richtete sich v.a. an Patient*innen, die trotz zumindest 2 vorangegangener
Therapieversuche mit anfallssupprimierenden Medikamenten immer noch unkontrollierte
Anfalle haben. Da Betroffene oftmals eine Pflege/Betreuung bendtigen, wurden auch
Angehorige zur Befragung eingeladen. Obwohl nicht alle Betroffenen der geplanten
Zielgruppe entsprachen, wurden dennoch alle Rickmeldungen bericksichtigt und in die
Analyse mit einbezogen.

Die wichtigsten Ergebnisse:

Bei etwa 80% treten regelmafig epileptische Anfalle auf, bei 27% sogar wochentlich oder
taglich.

Die Diagnose Epilepsie erhielten ~40% der Betroffenen innerhalb eines Monats nach dem
ersten Anfall. 12% erhielten die Diagnose erst nach >6 Monaten nach dem ersten Anfall.
2/3 fiihlen sich von ihrer Arztin/ihrem Arzt ausreichend informiert und der/die Arzt/Arztin hat
sich auch genugend Zeit genommen, um Fragen zu beantworten. Umgekehrt bedeutet das
aber auch, dass sich 1/3 der Betroffenen eine intensivere Aufklarung durch den/die
Arzt/Arztin wiinscht.

~40% der Betroffenen sind mit der aktuellen Therapie wenig oder gar nicht zufrieden. 60%
davon gaben an, nicht Uber alternative Therapieoptionen aufgeklart worden zu sein.
Daraus ergibt sich, das bei Epilepsie-Patient*innen ein Informationsbedarf und der Wunsch
nach Aufklarung/Information gegeben ist.

3/10 der Betroffenen, die wegen der Epilepsie im niedergelassenen Setting behandelt
werden, wurde von ihrem/ihrer Arzt/Arztin schon einmal ein Besuch in der
Epilepsieambulanz empfohlen

Oberstes Ziel ist fur die Betroffenen die Anfallsfreiheit: % der Betroffenen wiinschen sich
von ihrer Therapie an erster Stelle Anfallsfreiheit.

68% der Betroffenen haben sich bei einem Anfall schon einmal verletzt

Die Einschrankungen durch die Epilepsie sind enorm: jede/r 2. Patient ist in seiner/ihrer
Mobilitat stark eingeschrankt. Die Betroffenen empfinden die Einschrankung aufRerdem
stark belastend

65% berichten von zumindest teilweise beruflichen Einschrankungen

Deutlich mehr Angehdrige sorgen sich vor dem nachsten Anfall als die Patient*innen selbst
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