Materiaty prasowe
Warszawa, 4 lipca 2012

PADACZKA LEKOOPORNA
PALACY PROBLEM SPOtLECZNY
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Warszawa, 4 lipca 2012 roku

KOMUNIKAT PRASOWY

Padaczka to najpowszechniejsze powazne zaburzenie mézgu oraz przewlekta choroba spoteczna.
Ze wzgledu na swoje rozpowszechnienie, wynoszace okofo 1% ogdlnej populacji, stanowi znaczacy
problem epidemiologiczny, diagnostyczny, terapeutyczny, spoteczny i wreszcie ekonomiczny. Etiologia
choroby jest wieloczynnikowa, czesto (65-75% przypadkéw) nieznana. Padaczke diagnozuje lekarz
neurolog, ktéry rozpoznaje chorobe po stwierdzeniu u pacjenta przynajmniej 2 nieprowokowanych
napadow padaczkowych. Jako cel leczenia stawiane jest catkowite ustgpienie napaddéw lub istotne
zmniejszenie ich czestotliwosci przy jednoczesnym zapewnieniu choremu wiasciwego komfortu zycia.
Najczesciej stosowang metodg leczenia jest farmakoterapia lekami przeciwpadaczkowymi (LPP).
Wiasciwy dobér leku, bgadz lekow powinien uwzglednia¢ zaréwno doktadne rozpoznanie kliniczne rodzaju
napadéw padaczkowych, jak i stan kliniczny (wiek, pte¢, rodzaj zatrudnienia, okres cigzy itp.) chorego
i skutkuje uzyskaniem wiasciwej kontroli napadéw u okoto 70% chorych. Osoby, u ktorych nie udato sie
uzyskac pozadanego efektu terapeutycznego, wymagajg zmiany stosowanego leku, badz wdrozenia
leczenia kilku lekami jednoczesnie z zastosowaniem najnowszych preparatow przeciwpadaczkowych.

Obecnie w Polsce refundacja leczenia padaczki lekami tzw. ,pierwszego rzutu” ogranicza sie jedynie
do czterech klasycznych substancji obarczonych szerokim spektrum dziatan niepozgdanych. Wszystkie
pozostate substancje stosowane w farmakoterapii padaczki nalezg do nowszej generacji i jako takie
refundowane sg jedynie po rozpoznaniu padaczki lekooporne;.

Zawezenie stosowania lekdw nowszej generacji wytgcznie do padaczki lekoopornej powoduje, ze w wielu
trudnych klinicznie przypadkach (np. u kobiet w wieku rozrodczym, oséb starszych, u pacjentow
z zaburzeniami czynnosci watroby czy przyjmujgcych inne leki wchodzgce w interakcje z lekami
przeciwpadaczkowymi) nowoczesna terapia, ze wzgledu na brak refundacji staje sie dla wielu chorych
niedostepna.

Polska jest jedynym krajem, w ktérym system refundacyjny lekéw nowszej generacji jest
uzalezniony od rozpoznania u pacjenta padaczki lekoopornej. Taka sytuacja powoduje, ze obecny
standard leczenia padaczki w Polsce zdecydowanie odbiega od europejskich norm, gdzie leki
przeciwpadaczkowe sg refundowane w sposob zalezny jedynie od sytuaciji klinicznej chorego. W Europie
lekarz ma mozliwos$¢ bardziej indywidualnego podejscia do farmakoterapii konkretnego pacjenta, co
zwieksza zaréwno skuteczno$c¢ jak i bezpieczenstwo leczenia, dajgc zdecydowanie szybsze opanowanie
problemu klinicznego i spotecznego jakim jest padaczka. Pojecie padaczki lekoopornej stosuje sie
w Europie w kontekscie badan klinicznych lub okreslaniu kryteribw wdrazania innych metod leczenia
padaczki np. metod zabiegowych. Réznice w stosowaniu pojecia padaczki lekoopornej pomiedzy Polskg
a krajami Europy odzwierciedlajg dane z Narodowego Funduszu Zdrowia, wedtug ktérych w Polsce
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50-60% pacjentow ma zdiagnozowang ,padaczke lekooporng”, a w krajach europejskich jedynie 30%.
Czestsze niz w innych krajach stosowanie terminu ,padaczka lekooporna” nieuchronnie niesie za sobg
wielorakie niekorzystne nastepstwa dla samych chorych. Okreslanie pacjenta ,lekoopornym” jest
krzywdzgce dla niego samego, powodujgc zbedng stygmatyzacje, wzmagajgc poczucie beznadziejnosci
terapii oraz utrate wiary w jej efektywnos¢. Efekt ten pogtebia swiadomosé, ze na przestrzeni ostatnich
lat pojawity sie nowe mozliwos$ci terapii, dajgce szanse na uzyskanie istotnej kontroli napadéw.

Celem stworzenia jednolitych procedur, zaréwno w zakresie terapii padaczki nowo diagnozowanej, jak
i w przypadkach opornych na leczenie, Polskie Towarzystwo Epileptologii (PTE) we wspotpracy
z Konsultantem Krajowym w dziedzinie Neurologii opracowato wytyczne postepowania farmakologicznego
u chorych na padaczke w Polsce. Wprowadzenie podziatu, funkcjonujgcego w innych krajach
europejskich, na leki pierwszego, drugiego i trzeciego wyboru pozwolitoby na doprecyzowanie wskazan
do stosowania terapii lekowych w réznych rodzajach napadéw czy zespotach padaczkowych.
Umozliwitoby réwniez rozpoczecie leczenia oraz odpowiednie zastosowanie z innymi lekami w politerapii,
co w rezultacie bedzie miato przetozenie na kontrole wydatkow ptatnika oraz podniesienie standardow
leczenia padaczki w Polsce. Na catos¢ kosztow finansowych leczenia padaczki sktada sie wiele
elementow, z czego farmakoterapia to jedynie 34,8% ogotu kosztow, co stanowi mniejsze obcigzenie
budzetu niz tzw. ,koszty spoteczne” padaczki stanowigce 38,1% catosci wydatkow.

Istote problemu oséb chorych na padaczke dostrzegt Parlament Europejski, ktéry w ,Pisemnej Deklaraciji
na temat padaczki” z dnia 15 wrzesnia 2011 roku wzywa panstwa cztonkowskie do przyjecia
odpowiedniego ustawodawstwa majgcego na celu ochrone praw chorych na padaczke. Mimo, iz
od przyjecia przez Parlament Europejski pisemnej Deklaracji uptynat prawie rok, polski Rzgd wcigz nie
zareagowat na powyzsze zalecenia wykazujgc biernosc.

W tej sytuacji Polskie Towarzystwo Epileptologii oraz Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpigcych
na Padaczke zainicjowaty powofanie Porozumienia na Rzecz Chorych na Padaczke w sktad ktorego
weszty: Fundacja Epileptologii, Fundacja lus Medicinae oraz Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;j.
Celem Porozumienia bedzie prowadzenie dziatan na rzecz poprawy opieki zdrowotnej nad pacjentem
z padaczkg poprzez opracowanie i wdrozenie programu opieki medycznej nad chorym. W trakcie
spotkania zatozycielskiego zdefiniowano gtéwne problemy chorych na padaczke w Polsce oraz
zaproponowano sposoby ich rozwigzania. Podkreslono niedostateczng opieke medyczng nad pacjentem
chorym na padaczke w tym: dtugie oczekiwanie na wizyte u lekarza specjalisty, brak informacji ze strony
lekarzy o sytuacji zdrowotnej pacjenta, brak wyjasnienia na czym polega choroba, jakie sg jej
konsekwencje i perspektywy. Pacjenci czesto czujg sie niedoinformowani, nie wiedzg co ich czeka, jakie
sg mozliwe opcje terapii. Te wszystkie czynniki wywotujg strach i poczucie niepewnosci jutra, natomiast
postepowanie z chorym na padaczke jest jakosciowo niewystarczajgce. Opieka nad 400 tysigcami
chorych na padaczke wymaga specjalnego wyksztatcenie i umiejetnosci szczegdlnie w stosunku
do pacjentow z padaczkg lekooporng (20-30% chorych). Jest to grupa pacjentéw, ktéra powinna by¢ jak
najszybciej po postawieniu diagnozy kierowana do specjalistycznych, referencyjnych osrodkéw
dysponujgcych odpowiednig diagnostykg i przede wszystkim wysokospecjalistyczng kadrg lekarzy,
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neurofizjologéw, neuropsychologéw, technikéw oraz pielegniarek. Program ksztatcenia w neurologii
i neurologii dzieciecej nie przygotowuje lekarzy do petnienia roli zwigzanej z prowadzeniem ,trudnych
pacjentow” z padaczkg w dostatecznym stopniu. Ponadto chorzy w Polsce nie majg mozliwosci
stosowania nowoczesnych lekéw przeciwpadaczkowych, ktére sg drogie. Miesieczny koszt terapii to
od kilkuset do okofo tysigca ztotych, a jak wiadomo, chorzy na padaczke czesto borykajg sie z problemami
finansowymi wynikajgcymi z braku pracy. Dla wielu z nich jedynymi zrédtami dochodu sg renta oraz pomoc
rodziny, bliskich.

W Polsce refundowane sg gtéwnie leki starszej generacji. Wiele nowych preparatéw, od dawna objetych
refundacjg w krajach Unii Europejskiej, w naszym kraju w dalszym ciggu pozostaje niedostepna dla
pacjentow. Leki przeciwpadaczkowe starej generacji powodujg wiele dziatah niepozgdanych, co
dodatkowo obniza jakos¢ zycia chorych. Tymczasem im szybciej rozpocznie sie prawidtowo dobrane
leczenie, tym lepsze rokowanie dla pacjenta. Kazda kolejna préba leczenia znacznie obniza
prawdopodobienstwo powodzenia terapii i zmniejsza szanse pacjenta na normalne zycie. Dlatego warto
zaczynac leczenie od nowoczesnych, skutecznych lekow.

W zwigzku z ostatnig nowelizacjg zasad refundacji lekow, wydatki Narodowego Funduszu Zdrowia
na leczenie padaczki zostaty zredukowane o 35,5 min ztotych, natomiast koszt ponoszony z tego tytutu
przez pacjentéw wzrést 0 32,1 min ztotych (zrodto: IMS Health). Wynika z tego, ze koszty leczenia zostaty
przeniesione na pacjentow. Rozwigzaniem bytoby zatem wykorzystanie zaoszczedzonych przez
Narodowy Fundusz Zdrowia srodkéw na udostepnienie polskim pacjentom skutecznych lekéw
przeciwpadaczkowych nowej generacji np. lakozamidu, leku obecnego na rynku od kilku lat. Lek ten
refundowany jest w wiekszosci krajéw Unii Europejskiej i posiada pozytywna rekomendacje Agencji Oceny
Technologii Medycznych w Polsce ze wzgledu na swojg potwierdzong skutecznosc¢ w leczeniu najciezej
chorych pacjentéw i bardzo dobry profil toleranciji.

W zwigzku ze zmieniajgcymi sie co dwa miesigce cenami lekow, pacjenci stajg przed wyborem — czy
ptaci¢ wiecej za leki, czy zrezygnowac i zamienic na inny lek. Zamiana lekow w padaczce powinna wynika¢
wytgcznie z doktadnego wywiadu lekarskiego, a nie by¢ podyktowana wzgledami ekonomicznymi. Wedtug
Swiatowych badan, od 13-43% pacjentéw jest zmuszonych powréci¢ do poprzedniego leczenia z uwagi
na wystgpienie dziatan niepozgdanych oraz brak skutecznosci leczenia. Pacjenci zmieniajg leki
ze wzgleddw finansowych, narazajgc tym samym swoje zdrowie.

Efektem pracy Porozumienia na Rzecz Cierpiacych na Padaczke jest przygotowanie propozycji
rozwigzania, majgcego na celu dokonanie modyfikacji w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia
dotychczasowego zapisu jednostki chorobowej ,padaczka lekooporna” poprzez usuniecie okreslenie
.lekooporna” oraz zmiane wskazan okreslonych w decyzjach refundacyjnych z padaczki lekooporne;j
na padaczke we wszystkich rzutach leczenia (1, Il, Il zgodnie z wytycznymi Polskiego Towarzystwa
Epileptologii). Prof. dr hab. med. Joanna Jedrzejczak — Prezes Polskiego Towarzystwa Epileptologii,
twierdzi: ,.... wskazanie ,padaczka we wszystkich rzutach leczenia” pozwoli na doprecyzowanie wskazan
do stosowania lekow w roznych rodzajach napadow i zespotach padaczkowych, umozliwi rozpoczecie
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leczenia (I rzut) oraz racjonalnego stosowania z innymi lekami w terapii dodanej (I, Il rzut),
a w konsekwencji wptynie na kontrole wydatkéw pfatnika i podniesie standardy leczenia padaczki
w Polsce.”

Zdaniem, dr n. prawn. Doroty Karkowskiej, Prezesa Fundacji lus Medicinae: ,... obecnie
obowigzujgce w Polsce przepisy okreslajgce standard leczenia pacjentow z rozpoznaniem padaczki,
stanowig powazne niebezpieczernstwo naruszenia prawa pacjenta do uzyskania Swiadczen zdrowotnych
zgodnie z aktualng wiedzg medyczng. Lekarz, z uwagi na przyjety podziat na leki zaklasyfikowanych
do leczenia padaczki pierwszego rzutu i leki do leczenia padaczki lekoopornej, zostat pozbawiony wolnosci
wyboru w zakresie metod postepowania, a pacjent nie ma prawa do wyboru alternatywnych
i zindywidualizowanych metod leczenia. Taka sytuacja wymaga zmiany, poniewaZz pacjent ma
niekwestionowane prawo do $wiadczen zgodnie z obecnie obowigzujgcymi zasadami wiedzy medycznej,
a lekarz ma prawo i obowigzek postepowac zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej.”

4 lipca 2012 roku w Warszawie odbyta sie konferencja prasowa pt. ,,Padaczka lekooporna — palacy
problem spoteczny”, zorganizowana przez Polskie Towarzystwo Epileptologii oraz Polskie
Stowarzyszenie Ludzie Cierpigcych na Padaczke.

W konferencji prasowej udziat wzieli miedzy innymi.: Anna Brzezinska — Dyrektor Wydziatu Oceny
Technologii Medycznych w AOTM, prof. dr hab. med. Danuta Ryglewicz — Konsultant Krajowy
w dziedzinie Neurologii, prof. dr hab. med. Joanna Jedrzejczak — Prezes Polskiego Towarzystwa
Epileptologii, Tadeusz Zarebski — Prezes Polskiego Stowarzyszenia Ludzi Cierpigcych na Padaczke,
dr n. prawn. Dorota Karkowska — Prezes Fundacji lus Medicinae. Na spotkanie przybyli rbwniez chorzy,
przedstawiciele stowarzyszen pacjenckich oraz media.

W trakcie konferencji dyskutowano nad problemami os6b chorych na padaczke w Polsce. Eksperci
stwierdzili, iz istnieje pilna potrzeba zmian legislacyjnych w zakresie pojecia padaczki lekoopornej, ktére
umozliwig pacjentom dostep do lekdw nowszej generacji oraz przyczynig sie do poprawy ich jakosci zycia.

Wiecej informaciji:

Polskie Towarzystwo Polskie Stowarzyszenie Ludzi D&D Communication
Epileptologii Cierpigcych na Padaczke ul. Glogowska 18
Zarzad Gléwny Zarzad Gléwny 01-743 Warszawa
ul. Wiertnicza 122 ul. Fabryczna 57 Renata Obuchowska
02-952 Warszawa 15-482 Biatystok renata.obuchowska@ddc.com.pl
tel. 22 /842 24 92, 858 29 07 tel./faks 85/ 675 44 20 tel. 500 210 107
faks 22 642 74 34 stowpadaczka@neostrada.pl
office@epilepsy.org.pl zarebski@bialan.pl
wwww.epilepsy.org. pl http://padaczka.2n.pl
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Q%dczenie Parlamentu Europejskiego

Oswiadczenie Parlamentu Europejskiego z dnia 15 wrzesnia 2011 roku w sprawie padaczki

Parlament Europejski
— uwzgledniajgc art. 123 Regulaminu,
A. majgc na uwadze, ze padaczka jest najpowszechniejszym powaznym zaburzeniem mozgu,

B. majgc na uwadze, ze w Europie na padaczke cierpi 6 000 000 osdb, a kazdego roku diagnozuje
sie 300 000 nowych przypadkoéw zachorowan,

C. majgc na uwadze, ze w przypadku odpowiedniego leczenia mozna by unikng¢ napadéw az u 70%
chorych na padaczke, a 40% chorych na padaczke w Europie nie jest odpowiednio leczonych,

D. majgc na uwadze, ze 40% dzieci z padaczkg ma trudnosci w szkole,
E. majgc na uwadze, ze stopa bezrobocia wsréd chorych na padaczke w Europie jest wysoka,
F. majgc na uwadze, ze chorzy na padaczke sg narazeni na pietnowanie i uprzedzenia,

G. majagc na uwadze, ze padaczka niszczy zdrowie, lecz rowniez zakidéca wszystkie aspekty zycia
i moze stanowi¢ fizyczne, psychologiczne i spoteczne obcigzenie dla chorych i ich rodzin,

1. wzywa Komisje i Rade do:

— zachecania do prowadzenia badan i wprowadzania innowacji w obszarze zapobiegania, wczesnego
wykrywania i leczenia padaczki;

—uznania padaczki za ciezkg chorobe bedacg przyczyng znacznych obcigzen w skali
ogolnoeuropejskiej;

— podjecia inicjatyw na rzecz zachecania panstw cztonkowskich do zapewniania jednakowej jakosci
zycia, w tym edukacji, zatrudnienia, transportu i publicznej opieki zdrowotnej, chorym na padaczke,
np. poprzez wspieranie wymiany najlepszych praktyk;

— zachecania do prowadzenia skutecznych ocen wptywu na zdrowie wszystkich gtéwnych unijnych
i krajowych strategii politycznych;
2. wzywa panstwa cztonkowskie do przyjecia odpowiedniego ustawodawstwa majgcego na celu

ochrone praw chorych na padaczke;

3. zobowigzuje swojego przewodniczgcego do przekazania niniejszego oswiadczenia, wraz
z nazwiskami sygnatariuszy (1), Komisji i parlamentom panstw cztonkowskich.
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prof. dr hab. med. Joanna Jedrzejczak — Prezes Polskiego Towarzystwa Epileptologii

Kilka stéw o historii...

Padaczka jest jedng z najstarszych znanych choréb. Jej historia siega 4 tysiecy lat. Stowo epilepsia
liczy 2500 lat i pochodzi od greckiego epilamvanein, co znaczy atakowac, chwyci¢, zapasé, posigsc,
owtadngé.

Wspomina sie o niej w babilonskim kodeksie Hammurabiego, w Starym i Nowym Testamencie.
Z uwagi na fakt, ze napady padaczkowe traktowane byly jako wyraz owtadniecia przez demony, przez
dtugi czas uwazano jg za ,$wietg chorobe” i dopiero od 5 wieku przed naszg erg stowo padaczka
zaczeto nabiera¢ swojego obecnego znaczenia. Kamieniem milowym dla postepu, rozwoju
i zrozumienia padaczki byto stwierdzenie greckiego lekarza Hipokratesa z roku 400 naszej ery, ze
.padaczka jest chorobg mozgu, ktéra musi by¢ leczona dietg i lekami, a nie zakleciami lub czarami”.

Warto wiedzie¢, ze padaczka ma swojego patrona i jest nim sw. Walenty.

Co to jest padaczka?

Padaczka jest pierwotng chorobg mdzgu, ktorej istotg jest nagte zaburzenie czynnosci okreslonych
komorek nerwowych w mozgu, ktéremu towarzyszy czynnosc elektryczna wyzwalana przez te
komorki. Objawia sie ona wystepowaniem powtarzajgcych sie napadéw. Kazde krotkotrwate, nagte,
stereotypowe zaburzenie ze strony uktadu nerwowego bez jasnej przyczyny, powinno by¢ traktowane
jako mozliwy napad padaczkowy. Punkt wyjscia napadu w moézgu lekarze nazywajg ogniskiem
padaczkowym.

Wazne:
@ Jeden napad nie jest padaczka, ale zawsze wymaga diagnostyki.

@ Lekarz rozpoznaje padaczke, gdy u chorego wystagpity dwa lub wiecej napady padaczkowe.
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_%aczka - epidemiologia, przyczyny

EPIDEMIOLOGIA
Dane liczbowe wskazujg, ze padaczka jest jednym z najczestszych schorzenh neurologicznych.

Padaczka jest chorobg spoteczna, wynika to bowiem ze skali zachorowan; blisko 1% populacji
ludzkiej choruje na padaczke. Szacuje sie, ze stanowi to okoto 50 milionéw ludzi na swiecie.
W Polsce okresla sie liczbe chorych na padaczke na okoto 400 tysiecy. U 10 % populacji ogolne;j
moze w zyciu wystgpi¢ jeden napad padaczkowy, ale dopiero wystgpienie drugiego napadu
upowaznia do rozpoznania choroby.

Na padaczke moze zachorowaé¢ kazdy i w kazdym okresie zycia, ale wiekszo$¢ napadow
pojawia sie u dzieci szczegodlnie do 1 roku zycia, a potem obserwuje sie znaczny wzrost
zachorowania u ludzi starszych po 65 roku zycia.

PRZYCZYNY PADACZKI

Padaczka nalezy do grupy chordb, ktérych przyczyna (etiologia) jest niejednolita. Etiologia padaczki
nie jest rozpoznawana w 65-75%. Znane czynniki mozna zidentyfikowaé u 1/3 pacjentow
i w znacznym stopniu sg zwigzane z wiekiem.

Najczestsze rozpoznawane przyczyny padaczki:

@ urazy gtowy, tgcznie z uszkodzeniem okotoporodowym (uszkodzenia mozgu powstate w zyciu
ptodowym lub przy porodzie), nalezg do najczestszych przyczyn padaczki; jeszcze
przed urodzeniem mézg ptodu moze ulec uszkodzeniu na skutek niektorych choréb matki
(np. rézyczki), pewnych substanciji chemicznych (nikotyna, leki), oraz wszelkich innych urazéw
lub stanéw prowadzgcych do niedotlenienia ptodu,

@ naczyniowe choroby mézgu (udary, krwotok podpajeczynéwkowy, anomalie naczyniowe),
szczegolnie u oséb starszych,

@choroby zwyrodnieniowe (choroba Alzheimera) i choroby demielinizacyjne (stwardnienie
rozsiane),

@ nowotwory i przerzuty do mézgu — kolejny czynnik, ktérego odsetek zalezy od wieku i wraz z nim
wzrasta jest rownie czestg przyczyng; pierwszy napad w zyciu po 30 roku zycia jest zawsze
podejrzany o etiologie guzowa,

@ zapalenie mézgu i opon mdézgowych,
@ przyczyny toksyczno-metaboliczne (przewlekte naduzywanie alkoholu).

Istnieje pewna predyspozycja genetycznie uwarunkowana, sg to najczesciej przypadki padaczki
okresu dzieciecego. Dotyczy to jednak okoto 1-1,5% chorych.
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_%czka — charakterystyka napadow

Obraz napadu padaczkowego

W zaleznoséci od miejsca w mozgu, w ktorym dochodzi do zaburzenia funkcji komérek nerwowych,
obraz napadu padaczkowego moze by¢ bardzo ré6znorodny.

Mozna wyr6znié okoto 40 postaci napadéw. Jedne wystepujg czesto i sg dobrze poznane, inne
znacznie rzadziej. Rozpoznanie postaci klinicznej i badanie EEG jest podstawg klasyfikacji napadow.
Znajomosc¢ klasyfikacji utatwia porozumiewanie sie miedzy lekarzami, pozwala ustali¢ prawidtowe
leczenie i rokowanie.

Wazne:
O Padaczka to nie tylko napad drgawkowy z utratg przytomnosci.

@ Objawy padaczki sg réznorodne.

Dla utatwienia zrozumienia klasyfikacji i stosowanego tam nazewnictwa zostang omowione niektére
typy napadow.

Napady czesciowe (ogniskowe)

Ten typ napadow jest najbardziej rozpowszechniong postacig padaczki. Rozpoczyna sie w Scisle
okreslonym rejonie mdézgu, od wytadowania ogniskowego w obrebie jednego obszaru w jednej pétkuli
mozgu. Rozrézniamy napady czesciowe proste i ztozone. Mogg one wystepowac w kazdym wieku,
trwajg sekundy do minuty.

Napady czesciowe proste przebiegajg bez zaburzen swiadomosci tzn. pacjent jest Swiadomy tego,
co sie z nim dzieje. Objawy ich zalezg od lokalizacji w mézgu ogniska padaczkowego. Do napaddéw
czesciowych naleza:

Napady ruchowe. Sg zwigzane sg z wytadowaniami w obrebie okolicy ruchowej mézgu (okolicy,
ktéra zarzgdza ruchem) i polegajg np. na drgawkach reki; bywajg napady z typowym ,marszem”
objawow (w obrebie twarzy, palcéw dtoni lub stopy). Napady mogqg polega¢ na zwrocie gatek
ocznych, gtowy i ewentualnie tutowia w jedng strone.

Po niektorych napadach czesciowych mogg wystepowaé przemijajgce niedowtady w réznych
czesciach ciata.

Napady czuciowe. Wynikajg one z podraznienia okolicy mézgu odpowiadajgcej za doznania
czuciowe. Objawy polegajg na uczuciu dretwienia czasem bolu. Napady mogg przybiera¢ postac
zaburzeh wzrokowych np iskry, btyski, stuchowych np. gwizdy, smakowych i wechowych
polegajacych na odczuwaniu dziwnych i nieprzyjemnych smakow, zapachow.
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Napady wegetatywne sensacje w nadbrzuszu (uczucie ucisku wstepujgcego do gardta) lub
w klatce piersiowej, pocenie sie Slinienie, zaczerwienienie lub bledniecie, przyspieszone tetno.

Napady psychiczne. Sg to réznorodne objawy psychiczne, takie uczucie przebywania poza
wilasnym ciatem i obserwowanie wiasnego ciata z zewnatrz, wrazenie znieksztatcenia
otaczajgcych przedmiotdow (pomniejszanie i powigkszanie) wrazenie juz widzianego lub
przezytego.

Napady czesciowe ztozone. Ten typ napadow rézni sie od napaddéw czesciowych prostych
wystepowaniem zaburzen swiadomosci i niepamiecig objawdw. Napady te przebiegajg
z zaburzeniami $wiadomosci od poczgtku lub tez rozpoczynajg sie objawami prostymi
(przy zachowanej $wiadomosci), czyli aura.

Napady czesciowe ztozone mogg mie¢ nastepujgce postaci: znieruchomienie, zahamowanie
dotychczasowej czynnosci, stan zamroczenia z czynno$ciami takimi jak przetykanie, poruszanie
ustami, zucie, skubanie, sktadanie rgk (czynnosci te noszg nazwe automatyzmoéw). Niekiedy
czynnosci te sg bardziej ztozone np. rozbieranie sie, mycie.

Napady uogélnione. W tym typie napaddéw do wytadowan padaczkowych dochodzi w obu potkulach
jednoczesnie. Napady mogg przebiega¢ z drgawkami lub bez.

Napady nieswiadomosci. Wystepujg one gtdéwnie u dzieci i mtodziezy trwajg do 30 sekund. Polegajg
na nagtej utracie swiadomosci bez upadku pacjenta, ze znieruchomieniem. Po napadzie pacjent
natychmiast podejmuje przerwang czynnosé. Napady moga by¢ czeste do kilku nawet kilkunastu czy
kilkudziesieciu dziennie. Charakteryzujg sie typowym obrazem EEG.

Napady atoniczne. Polegajg na nagtej utracie napiecia miesniowego, co moze spowodowac
gwattowny upadek i ciezki uraz gtowy.

Napady miokloniczne. Wystepujg gtéwnie u dzieci i mtodziezy Polegajg na kroétkich gwattownych
zrywaniach miesniowych — szarpnieciach (mioklonie). Szarpniecia wystepujg najczesciej nad ranem,
po nieprzespanej nocy. Mogg dotyczy¢ rgk — wypadanie przedmiotoéw lub nég — nagte upadki
na kolana (tak jakby nagle ktos ,podciat’ nogi). Czas trwania 1-5 sekund, niekiedy szarpniecia
wystepujg w seriach. W czasie napadu pacjent nie traci Swiadomosci.

Napady toniczno-kloniczne. Wystepujg one w kazdym wieku. Napadowi towarzyszy utrata
przytomnosci. Czas trwania od 1 do 3 minut. Napad rozpoczyna sie krzykiem, tutéw i gtowa uktadajg
sie odgieciowo, a konczyny sg wyprostowane i skrecone do wewnagtrz. Dtonie sg zaci$niete. Gatki
oczne sg skierowane ku gérze. Fazie tonicznej towarzyszy bezdech, sinica. Faza ta trwa okoto
30 sekund, po czym nastepuje gteboki wdech i zaczyna sie faza kloniczna (drgawki). W czasie
napadu zrenice sg szerokie, nie reagujg na swiatto. Wzrasta cisnienie krwi i przyspiesza czynnos¢
serca. Pojawia sie $linotok. Faza kloniczna trwa okoto 2 minut, po czym nastepuje faza gtebokiego
snu. Czasami dochodzi do przygryzienie jezyka i oddania moczu.
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ROZPOZNANIE PADACZKI
Diagnoza padaczki powinna by¢ przeprowadzona przez neurologa.

Podstawowe znaczenie w rozpoznawaniu padaczki ma doktadny wywiad od chorego i naocznych
Swiadkow. Ustalenie wszystkich zachowan, odczuc¢ pacjenta przed, w trakcie i po napadzie pozwala
w wielu przypadkach na prawidtowe zdiagnozowanie rodzaju napadu padaczkowego.

Niezwykle pomocne moze by¢ nagranie kamerg przez rodzine napadu pacjenta.

Pacjent musi by¢ przygotowany na szereg bardzo drobiazgowych i doktadnych pytan, na ktére
powinien starac sie odpowiedzie¢. Dobra, bowiem diagnoza typu napadu pozwala na wtasciwy wybor
leku i skuteczne leczenie choroby.

Najwazniejsze pytania, na ktore pacjent powinien zna¢ odpowiedz:
@ wywiad dotyczacy okresu okotoporodowego (przebieg cigzy i porodu) i rozwoju,

@ wystepowanie drgawek gorgczkowych (drgawki przy podwyzszonej temperaturze w okresie
dziecinstwa do 6 rok zycia),

@ przebyte urazy gtowy, szczegdlnie z utratg przytomnosci,
@ obcigzenia rodzinne (czy ktos$ z rodziny chorowat na padaczke),
@ wiek, w ktorym wystgpit pierwszy napad,

@ poczatek napadu i pierwszy objaw (czym rozpoczyna sie napad, czy pacjent wie, ze bedzie miat
napad),

@ czynniki wyzwalajgce i okolicznosci napadu,

@ doktadny przebieg napadu (np. czy pacjent jest blady, czy oczy ma zamkniete, czy jest sztywny,
czy wystepujg drgawki),

@ czas trwania napadu,

@ opis stanu swiadomosci,

@ objawy ponapadowe (czy po napadzie $pi, czy moze moéwi¢, czy jest spokojny, czy splatany),
@ czestos¢ napadow (jak czesto wystepujg napady),

@ u kobiet wiek pierwszej miesigczki (czy miesigczka ma wptyw na wystepowanie napadow),
@ przyjmowane leki, w tym srodki antykoncepcyjne.

U pacjentow z rozpoznang padaczkag ponadto nalezy ustali¢ rodzaje i czestotliwo$¢ napaddw, okresli¢
wystepowanie stanéw padaczkowych i napadéw gromadnych, przesledzi¢ postepowanie lecznicze,
zna¢ maksymalng liczbe napadow na miesigc, okresli¢ maksymalny okres bez napadu.
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Nalezy stara¢ sie wspolnie z lekarzem okresli¢ czynniki wyzwalajgce napady:
@ brak snu,

@ niepokdj,

@ okres okotomiesigczkowy u kobiet,

@ alkohol,

@ sen — u niektérych pacjentow napady wystepujg tylko w czasie snu,
@ telewizja, komputer.
Czesto lekarz pyta sie o przebyte napady gromadne lub stan padaczkowy.

O stanie padaczkowym méwimy wtedy, gdy po jednym napadzie chory nie odzyskuje $wiadomosci
i po kilku czy kilkunastu minutach nastepuje kolejny napad. Stan padaczkowy moze by¢ pierwszym
objawem padaczki i jest zwykle wynikiem uszkodzenia moézgu jak: guz moézgu, zapalenie czy udar
mozgu. Czesciej jednak wystepuje u osob, ktére majg padaczke. U takich oséb najczestszg
przyczyng zarowno u dzieci, jak i dorostych jest nagte przerwanie leczenia lub znaczne jego
zmniejszenie.

Przedtuzajacy sie stan padaczkowy szczegdlnie napadéw toniczno-klonicznych moze byé
zagrozeniem dla zycia chorego. W takiej sytuacji nalezy niezwtocznie zawezwac karetke Pogotowia
Ratunkowego. Jezeli rodzina zna dobrze przebieg chorego i wie o wystepowaniu napadow
gromadnych (czeste napady w ciggu kilku godzin, ale pacjent pomiedzy nimi odzyskuje swiadomosc),
lub stanu padaczkowego, w takich przypadkach mogg sami poda¢ diazepam doodbytniczy (wlewki)
i moze doj$¢ do przerwania stanu padaczkowego. Nie zwalnia to jednak z zawezwania Pogotowia
Ratunkowego.

Po zebraniu wywiadu lekarz przeprowadza tradycyjne badanie neurologiczne i zleca badania
dodatkowe.

Wazne:

@ Decydujgca role w diagnostyce padaczki odgrywa wywiad.

BADANIA DODATKOWE - ELEKTROENCEFALOGRAM EEG

Rutynowe badanie EEG jest niezastagpiong metodg we wszystkich przypadkach, gdzie
podejrzana jest padaczka.

Badanie EEG rejestruje czynnos¢ mézgu w postaci fal widocznych w zapisie papierowym EEG lub
na monitorze aparatu.

11
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W celu wykonania badania EEG pacjentowi na skérze gtowy zaktada sie przy pomocy gumowe;j siatki
mate metalowe guziki (elektrody), ktére cienkimi przewodami potgczone sg z aparatem EEG. Pacjent
w czasie badania, ktore trwa okoto 30 minut, lezy z zamknietymi oczyma. W czasie badania pacjent
jest proszony o gtebokie i szybkie oddychanie przez 3 minuty (hiperwentylacja). Ponadto
przed zamknietymi oczami pacjenta puszczane sg btyski swietlne przy pomocy specjalnej lampy
btyskowej (fotostymulacja).

Zapis EEG pozwala na ocene zmian, jakie wystepujg u pacjenta z padaczka.
EEG lacznie z opisem napadu pomaga rozpoznaé¢ rodzaj padaczki czy typ napadu.

llo§¢ badan EEG i ich czesto$¢ zalezg od stanu pacjenta. U chorych z duzg iloScig napaddw,
przy wystepowaniu objawdw ubocznych zwigzanych ze stosowaniem lekéw, badanie EEG jest bardzo
istotne. U chorych bez napaddéw badanie EEG wykonuje sie znacznie rzadziej. Natomiast jesli pacjent
jest w okresie odstawiania lekéw zmiany w zapisie EEG mogg byc¢ dla lekarza cenng wskazéwkag
wptywajgcg na dalsze leczenie.

Warto podkresli¢, ze badanie EEG ma charakter badania dodatkowego i na podstawie samego zapisu
nie mozna postawi¢ rozpoznania padaczki, jak rowniez na podstawie prawidtowego zapisu EEG nie
mozna jej wykluczyc.

Wazne:

@ Pacjent z padaczkg moze mie¢ prawidtowy zapis EEG.

@ Osoba z nieprawidtowym EEG nie musi mie¢ padaczki.

@ EEG jest badaniem pomocniczym w diagnostyce typu napadu.

Dlatego tak waznym jest mozliwo$¢ wykonania badania wideo-EEG. Badania, podczas ktérego
pacjent w czasie wykonywanego badania EEG jest filmowany przez kamere wideo. Jesli podczas
takiego badania wystapi napad to z tgcznej oceny obrazu napadu i zmian EEG mozna ustali¢ punkt
wyjscia poczatku napadu i stwierdzié, jaki jest to typ napadu. Ma to ogromne znaczenie dla wyboru
odpowiedniego leku.

Lekarz moze zleci¢ réwniez badania obrazujgce strukture mdézgu w celu ustalenia przyczyny
padaczki. Nalezg do nich tomografia komputerowa i bardziej doktadne badanie — rezonans
magnetyczny moézgu. Badania te majg poméc okresli¢ czy nie ma uszkodzenia mozgu, a przede
wszystkim guza mdzgu, zmian pourazowych, zanikdw moézgu, wad rozwojowych. Istnieje wiele innych
badan, ktére mozna wykona¢ w przypadkach trudnych diagnostycznie, ale nalezy to do decyz;ji
lekarza prowadzgcego.
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LECZENIE PADACZKI

Celem leczenia padaczki jest pomoc choremu w uzyskaniu zadawalajacego przystosowania
sie do wymogow zycia. W szczegolnosci chodzi o catkowite ustapienie napadéw lub znaczace
zmniejszenie ich czestosci, zapobieganie powtarzaniu sie napadéw i uzyskanie jak
najmniejszych objawoéw toksycznych.

Najczesciej stosowanym sposobem leczenia jest podawanie lekéw przeciwpadaczkowych (LPP).
Decyzja o wyborze leku nalezy do neurologa. Wybdr leku opiera sie ona na doktadnym
rozpoznaniu klinicznej postaci napadow padaczkowych (dlatego tak bardzo pomocny jest opis
napadu). Wybor leku powinien uwzglednia¢ rozpoznanie klinicznej postaci napadéw padaczkowych
oraz stan kliniczny pacjenta (jego wiek, pte¢, choroby wspofistniejgce, inne stosowane leki).

Obecnie lekarz ma do dyspozycji wiele lekéw przeciwpadaczkowych (leki konwencjonalne i leki tzw.
nowej generacji). Kazdy z nich jest inny, kazdy dziata poprzez inne mechanizmy. Kazdy ma okreslone
spektrum dziatania, czyli jest skuteczny w okreslonej postaci padaczki. Niewtasciwie dobrany lek
moze nie tylko nie pomaoc, ale moze pogorszy¢ stan pacjenta.

Leki nowej generacji réznig sie od klasycznych mechanizmami i spektrum dziatania. Czesto s lepiej
tolerowane, majg nizszy potencjat do wchodzenia w interakcje lekowe i korzystniejsze witasciwosci
farmakokinetyczne; czesto majg réwniez mniejszy potencjat teratogenny.

Lekarz kieruje sie zasadg, aby wybra¢ najlepszy lek dla danego pacjenta. Idealny lek
przeciwpadaczkowy powinien by¢ skuteczny, a z drugiej strony by¢ wolnym od objawow ubocznych
i teratogennych (wptywajgcych na wystgpienie wad u ptodu), tatwym do podawania i nie wptywac
na skutecznos¢ innych przyjmowanych lekéw (nie wchodzi¢ w interakcje z innymi lekami).

Olbrzymim postepem i utatwieniem w leczeniu byto wprowadzenie oceny stezenia leku w surowicy
krwi. Opracowane sg okreslone normy stezen LPP w surowicy krwi. Badanie pozwala oceni¢, czy
przyjmowana dawka leku prowadzi do prawidtowego jego stezenia we krwi. W przypadku zbyt
niskiego stezenia lek moze by¢ nieskuteczny, w przypadku zbyt wysokiego moze powodowac objawy
uboczne. W praktyce klinicznej nie ocenia sie stezenia lekow tzw. nowej generaciji.

Generalng zasadg powinno by¢ rozpoczecie leczenia od jednego leku — monoterapia oraz
od podawania go w matych dawkach, stopniowo je zwiekszajac.

Podstawowe informacje i zalecenia dotyczace skutecznego leczenia:

@ Lek powinien by¢ dostosowany do danego typu napadu. Jesli za pomocg jednego leku nie osigga
sie kontroli napadow, stopniowo wprowadza sie drugi lek. Pierwszy lek mozna zaczg¢ stopniowo
wycofywac¢ dopiero wtedy, gdy drugi lek podawany jest juz w petnej dawce.

@ Lek powinien by¢ przyjmowany w okreslonej liczbie dawek dziennych i o statych ustalonych
porach. W przypadku tzw. preparatow o przedtuzonym dziataniu, lek powinien by¢ przyjmowany
co 12 godzin (np. 7-19).
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@ O skutecznosci leczenia decyduje nie tylko wybér leku, ale i zgodnosé przyjmowania leku
z zaleceniami lekarza oraz prowadzenie regularnego trybu zycia.

@ Pacjent powinien ktas¢ sie i wstawac o tej samej porze. W przypadku, gdy musi wsta¢ o wczesniej
porze nie ma potrzeby przyjmowania leku wczesniej niz o zwyktym ustalonym czasie.

@ Pacjent powinien unikac nieprzespanych nocy (tzn. nie ktas¢ sie spa¢ po pierwszej w nocy).
@ Pacjent nie powinien by¢ gwattownie rano budzony.

@ Pacjent powinien mie¢ swiadomosc, ze jest aktywng strong w procesie leczenia. Chorzy powinni
wiedzie¢, dlaczego przyjmujg leki, czego mogg oczekiwac po leczeniu, o jakich objawach
niepozadanych powinni powiedzie¢ lekarzowi.

@ Skutki uboczne kazdego leku sg szczegdtowo opisane w ulotce. Wiekszo$¢ objawow
niepozadanych pojawia sie u minimalnego odsetka pacjentéw. O najbardziej istotnych i groznych
informuje lekarz prowadzacy. W przypadku jednak pojawienia sie objawéw opisanych w ulotce
nalezy bezzwtocznie poinformowac o tym lekarza.

@ Niektore leki przeciwpadaczkowe mogg mie¢ wptyw na inne leki przyjmowane przez pacjentow
np. mogg obnizaé skutecznos¢ hormonalnych srodkéw antykoncepcyjnych.

@ Nalezy poinformowac lekarza o fakcie przyjmowania przez pacjenta innych lekéw.

@ Niektore leki mogg wpltywac na stezenie leku przeciwpadaczkowego np. antybiotyki. Nalezy
zawsze informowac lekarza o fakcie przyjmowania LPP.

@ Pacjent powinien unika¢ czynnikéw prowokujgcych napady (m. in. brak snu, nieregularny rytm
dobowej aktywnosci, stres, alkohol, migajagce swiatta).

@ Chorzy powinni prowadzi¢ kalendarzyk, w ktérym odnotowujg wszystkie napady i dawki
przyjmowanych lekow. Kobiety powinny zaznacza¢ w nich daty miesigczki.

@ Chorzy powinni regularnie, co szes$¢ miesiecy odbywac¢ badania kontrolne (morfologia, proby
watrobowe).

Wazne:
@ Pacjent musi przyjmowac leki zgodnie z zaleceniami lekarza.
@ Pacjent nie powinien nagle, samowolnie zmniejszy¢ dawki leku lub przerwac leczenie.

@ Pacjent powinien informowac lekarza o wszystkich objawach niepozgdanych.
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ODSTAWIENIE LEKOW
Czy i kiedy mozna odstawi¢ LPP?

Rownie istotnym problemem, jak rozpoczecie leczenia, jest decyzja dotyczgca odstawienia leczenia.
Zalezna jest od wielu czynnikow i musi by¢ podejmowana dla kazdego pacjenta indywidualnie.

Decyzje podejmuje lekarz wspdlnie z chorym i jego rodzing opierajgc sie na pewnych zasadach. Lek
przeciwpadaczkowy mozna wycofa¢, jezeli napady nie wystepujg w okresie 3 lat leczenia i warto
podkresli¢, ze chodzi o wszystkie napady nie tylko drgawkowe. Im dtuzszy okres bez napadéw
w czasie leczenia, tym wieksze szanse na wyleczenie.

Dobre rokowanie:

@ prawidtowy stan neurologiczny,

@ prawidtowy iloraz inteligencji,

@ jeden rodzaj napadu,

@ prawidtowy zapis EEG przed odstawieniem leku.

Podstawowym jednak kryterium jest dwu-trzyletni, w zaleznosci od typu napadu, okres bez napadow.
Czynnikami, ktére dodatkowo mogag wptyngé na te decyzje sg: wiek dzieciecy, napady pierwotnie
uogolnione, brak organicznego uszkodzenia moézgu, krotki czas trwania padaczki i prawidtowy zapis
EEG.

Przyjmuje sie, ze u okoto 30% pacjentow z dwu-trzyletnig remisjg (okresem bez napadéw) napady
powtdrzg sie po wycofaniu lekdw przeciwpadaczkowych i w wiekszosci wystgpig one albo podczas
okresu odstawiania lekéw, albo w ciggu 6 do 12 miesiecy po odstawieniu. Warto podkresli¢, ze
czesto$¢ wystgpienia ponownego napadu po odstawieniu lekéw u dzieci jest mniejsza i wynosi
okoto 20%, podczas gdy u dorostych 40%.

ZAMIANA LEKOW
Czy mozna zamienia¢ jeden lek przeciwpadaczkowy na drugi?

Podczas wyboru leku przeciwpadaczkowego, nalezy uwzgledni¢ szereg indywidualnych
uwarunkowan:

@ schorzenia wspdtistniejgce,
@ niekorzystne interakcje lekow,
@ ryzyko wystgpienia dziatan niepozadanych (doktadny wywiad co do dziatan niepozadanych),

@ wiek pacjenta, ktérego konsekwencjg sg zmiany w farmakokinetyce leku.
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Populacjami o zmiennej farmakokinetyce sg przede wszystkim dzieci i osoby starsze. W przypadku
dzieci decyduje o tym m.in. niedojrzato$¢ proceséw metabolicznych i zmniejszona eliminacja lekow
przez nerki. Z kolei osoby starsze czesto stosujg polifarmakoterapie, ktéra sprzyja wystgpieniu
interakcji lekowych, natomiast sprawnos¢ metaboliczna watroby i wydzielnicza nerek ulega
zmniejszeniu. Stad populacje te sg szczegdlnie narazone na choéby najmniejsze wahania stezen
lekébw, co oznacza, iz zamiana leku na generyczny u tych pacjentow moze mie¢ trudne
do przewidzenia skutki.

Wedtug dostepnych danych, u 10,8% pacjentéw, u ktérych dokonano zmiany leku oryginalnego
na generyczny zawierajgcy karbamazeping, fenytoine, kwas walproinowy wystgpity problemy lekowe.
Z kolei wyniki innych badan wskazujg, iz odsetek powrotéw do leku oryginalnego (po uprzedniej
zmianie na lek generyczny) wynosit: 12,9% dla LTG, 20,9% dla VPAi42,9% dla LEV. Najczestszym
powodem powrotu do leku oryginalnego byto zwiekszenie czestosci napadéw oraz
wystapienie dzialan niepozadanych.

Warto rowniez pamietac, iz leki generyczne najczesciej nie byty testowane w duzych badaniach
klinicznych, odpowiednio zaprojektowanych, by oceni¢ skutecznos¢ i bezpieczenstwo leku
w okreslonym wskazaniu. Dodatkowo, obecnos¢ substancji pomocniczych innych niz w przypadku
leku oryginalnego moze by¢ zrédtem dotychczas nieznanych dziatan niepozgdanych.

A zatem przy zamianie lekéw oryginalnych i generycznych konieczna jest analiza stosunku
potencjalnych korzysci do ryzyka, przeprowadzenie doktadnego wywiadu ukierunkowanego
na przebieg choroby oraz wywiadu co do wczesniej wystepujacych dziatan niepozadanych.
Wazna jest rowniez znajomos¢ wynikéw badania bioréwnowazno$ci, a w szczegolnosci wykresu
zmian stezenia leku w czasie, aby poréwna¢ parametry farmakokinetyczne leku generycznego i leku
referencyjnego.

Co wiecej, nie nalezy utozsamiac kosztow leczenia padaczki z kosztem lekéw przeciwpadaczkowych.
Pojawiajgce sie dziatania niepozgdane moga sprawiac, ze koszt ich leczenia moze by¢ wielokrotnie
wyzszy niz koszt leku, ktéry je spowodowat. W przypadku zamiany leku nie mozna wykluczy¢
dziatania niepozgdanego — nieoczekiwanego niepowodzenia leczenia, ktére tez jest kosztochtonne.
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PADACZKA LEKOOPORNA

Polska jest jedynym krajem, w ktérym status refundacyjny lekdbw nowszej generacji jest uzalezniony
od rozpoznania padaczki lekoopornej. W innych krajach europejskich LPP sg refundowane w $cisle
okreslonych sytuacjach klinicznych determinowanych przez rodzaj napadéw padaczkowych i stan
kliniczny chorych (pte¢, wiek, wspotistniejgce choroby, czy stosowanie innych lekow). Postepowanie
takie daje lekarzom mozliwo$¢ bardziej indywidualnego podejscia do pacjenta, co przektada sie nie
tylko na wiekszg skutecznos¢ terapii, ale réwniez podnosi jakos¢ zycia chorych.

Ograniczenie stosowania lekéw nowszej generacji wytgcznie do padaczki lekoopornej powoduje, ze
w wielu trudnych klinicznie sytuacjach (np. u kobiet w wieku rozrodczym, oséb starszych, u pacjentow
z zaburzeniami czynnosci watroby, czy przyjmujgcych inne leki wchodzgce w interakcje z LPP) leki
nowszej generacji, bedgce dla tej grupy chorych lekami pierwszego wyboru, ze wzgledu na brak
refundacji stajg sie niedostepne.

Dlaczego istnieje koniecznosé dokonania modyfikacji dotychczasowego zapisu w jednostce
chorobowej ,,padaczka lekooporna” przez usuniecie ,lekooporna”?

Padaczka lekooporna stygmatyzuje pacjentdéw oraz zmniejsza ich wiare w powodzenie terapii.
Postawione przez lekarza rozpoznanie padaczki budzi u wszystkich pacjentéw i ich rodzin uczucie
zaskoczenia, leku, niepewnosci, poczucia przegranej, niesprawiedliwosci. Poprzez dodatkowe
stwierdzenie ,lekooporna” pacjent otrzymuje informacje, ze jego choroba jest nie tyle trudna
do leczenia, ale moze nawet nieuleczalna.

Definicja padaczki lekoopornej stuzy na swiecie dla wtasciwego przeprowadzania badan klinicznych,
a nie dla ograniczania dostepnosci lekéw.

Definicja padaczka lekooporna powinna by¢ usunieta. Leki powinny by¢ podzielone na 3 grupy
(1 — leki pierwszego rzutu, 2 — leki drugiego rzutu, 3 — leki trzeciego rzutu). Podziat taki:

@ bedzie opisany w wytycznych leczenia napadéw padaczkowych opisujgcych kolejne kroki (rzuty)
terapii, co jednoczesnie bedzie stanowic jasne wytyczne dla lekarza,

@ nie bedzie pietnowat pacjenta, ktéry obecnie ma poczucie, ze jego choroba jest nieuleczalna i nie
mozna mu pomaoc,

@ umozliwi wiekszg indywidualizacje leczenia chorych, co ma wptyw nie tylko na skutecznosé
terapii, ale réwniez podnosi komfort zycia chorych,

@ poszerzy sie dostep do lekéw — bedzie mozna wprowadzi¢ do terapii nowe leki, leki oryginalne
(Il rzut), ktére bedg mogty by¢ zastosowane po niepowodzeniu terapii lekami Il rzutu.
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DOSTEP DO OPIEKI MEDYCZNEJ | NOWOCZESNEGO LECZENIA

Padaczka ze wzgledu na swoje rozpowszechnienie wynoszgce okoto 1% ogdlnej populacji stanowi
znaczacy problem epidemiologiczny, diagnostyczny, terapeutyczny, spoteczny i wreszcie
ekonomiczny. Problemem chorych na padaczke w Polsce jest dostep do odpowiedniej opieki
medycznej. Na wizyte u lekarza specjalisty muszg czasami dtugo czekac. Pacjenci narzekajg tez
na brak informaciji ze strony lekarzy o ich sytuacji zdrowotnej, brak wyjasnienia na czym polega
choroba, jakie sg jej konsekwencje i perspektywy. Czesto czujg sie niedoinformowani, nie wiedzg co
ich czeka, jakie sg mozliwe opcje terapii. Te wszystkie czynniki wywotujg strach i poczucie
niepewnosci jutra. Obecnie postepowanie z chorym na padaczke jest jakosciowo niewystarczajgce.
Opieka nad 400 tysiecy chorych na padaczke wymaga specjalnego wyksztatcenie i umiejetnosci
szczegolnie w stosunku do pacjentow z padaczka lekooporng (20-30% chorych). Jest to grupa
pacjentow, ktéra powinna by¢ jak najszybciej po postawieniu diagnozy kierowana
do specjalistycznych, referencyjnych osrodkéw dysponujgcych odpowiednig diagnostykyg i przede
wszystkim wysokospecjalistyczng kadrg lekarzy, neurofizjologdw, neuropsychologéw, technikow oraz
pielegniarek.

Program ksztatcenia w neurologii i neurologii dzieciecej nie przygotowuje lekarzy do petnienia roli
zwigzanej z prowadzeniem ,trudnych pacjentow” z padaczkg w dostatecznym stopniu. Ponadto
chorzy w naszym kraju nie majg mozliwosci stosowania nowoczesnych lekéw przeciwpadaczkowych,
ktore sg drogie. Miesieczny koszt terapii to od kilkuset do okoto tysigca ztotych, a jak wiadomo, chorzy
na padaczke czesto borykajg sie z problemami finansowymi, wynikajgcymi z braku wyksztatcenia
i braku pracy. Dla wielu z nich jedynymi zrédtami dochodu sg renta oraz pomoc rodziny, bliskich.
W Polsce refundowane sg gtéwnie leki starszej generacji. Wiele nowych preparatéw, od dawna
objetych refundacjg w krajach Unii Europejskiej, w naszym kraju w dalszym ciggu pozostaje
niedostepna dla pacjentéw. Leki przeciwpadaczkowe starej generacji sg czesto nieskuteczne
i powodujg wiele dziatan niepozgdanych, co dodatkowo obniza jakos¢ zycia chorych. Tymczasem
im szybciej rozpocznie sie prawidtowo dobrane leczenie, tym lepsze rokowanie dla pacjenta. Kazda
kolejna proba leczenia znacznie obniza prawdopodobienstwo powodzenia terapii i zmniejsza szanse
pacjenta na normalne zycie. Dlatego warto zaczynac leczenie od nowoczesnych, skutecznych lekow.

W zwigzku z ostatnig nowelizacjg zasad refundacji lekow, wydatki Narodowego Funduszu Zdrowia
na leczenie padaczki zostaty zredukowane o 35,5 min zt, natomiast koszt ponoszony z tego tytutu
przez pacjentéw wzrdst o 32,1 min zt (zrédto: IMS Health). Wynika z tego, ze koszty leczenia zostaty
przeniesione na pacjentow. Dobrym i sprawiedliwym rozwigzaniem bytoby zatem wykorzystanie
zaoszczedzonych przez Narodowy Fundusz Zdrowia srodkéw na udostepnienie polskim pacjentom
skutecznych lekow przeciwpadaczkowych nowej generacji np. lakozamid, ktory jest obecny na rynku
od kilku lat, refundowany w wiekszoéci krajow Unii Europejskiej i otrzymat pozytywng rekomendacije
Agencji Oceny Technologii Medycznych ze wzgledu na swojg potwierdzong skutecznos$é w leczeniu
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najciezej chorych pacjentéw oraz bardzo dobry profil tolerancji. Tymczasem w Polsce od 5 lat nie
wprowadzono zadnych nowych lekow z nowg czgsteczka.

Postep w leczeniu to lepsza przysztos¢ dla chorych na padaczke

Powinno sie w Polsce dazy¢, wzorem innych krajéw, do wprowadzenia nowoczesnej, skutecznej
terapii przeciwpadaczkowej, co pozwoli chorym normalnie funkcjonowaé w spoteczenstwie
i pracowac. Realne koszty leczenia bowiem to nie tylko wydatki poniesione na rzecz refundaciji lekow,
ale réwniez koszty utrzymywania przez panstwo nieaktywnej zawodowo, ogromnej grupy chorych
(okoto 400 tysiecy chorych na padaczke w Polsce). Wielu chorych chce normalnie zy¢, pracowac,
i nie jest zainteresowana pobieraniem renty od panstwa. Nie chce utozsamia¢ sie z padaczka,
a jedynie jg akceptowac i traktowac jak kazdg inng chorobe. Czy zatem oszczedzanie na pacjentach
z padaczka sie optaca?

Leczenie chirurgiczne

W pewnych przypadkach podejmuje sie leczenie chirurgiczne. Polega ono na usunieciu tego
fragmentu mdzgu, w ktérym znajduje sie ognisko padaczkowe. Operacje ogniska padaczkorodnego
wymagajg niezwykle skomplikowanej diagnostyki przedoperacyjnej. Polskie Towarzystwo
Epileptologii widzi pilng potrzebe tworzenia w Polsce, a w szczegdélnosci na Mazowszu
specjalistycznego centrum diagnostyki padaczki dorostych i dzieci, kompleksowego leczenia tgcznie
z diagnostykg przedoperacyjng ogniska padaczkorodnego, leczenia neurochirurgicznego
i postepowania rehabilitacyjnego.

Operacje wykonuje sie oczywiscie w przypadkach wykrycia w mézgu zmiany zagrazajacej zyciu
chorego, jak guz czy malformacji naczyniowa. Decyzje o skierowaniu pacjenta na zabieg
neurochirurgiczny podejmuje neurolog.

Stymulacja nerwu btednego jest nowg metodg leczenia padaczki z napadami czesciowymi. Metoda
polega na wszczepieniu ponizej lewego obojczyka stymulatora n. btednego, ktéry daje efekt
przeciwnapadowy przez hamowanie czynnosci napadowej mézgu (urzgdzenie przypomina rozrusznik
serca). Stymulator nerwu btednego stosowany jest szczegdlnie u pacjentéw z tzw. aurg, kiedy to
pacjent czujgc, ze zbliza sie napad moze zapobiec wystgpieniu napadu drgawkowego poprzez
dodatkowe uruchomienie magnesem stymulatora. Koszty przeprowadzenia zabiegu wszczepienia
stymulatora sg bardzo duze. W Polsce metod ta nie jest refundowana, i z tego wzgledu dostepnos¢
jest jej niewielka.
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GRUPY PACJENTOW SPECJALNEJ TROSKI
Kobieta i padaczka

Opieka nad kobietg chorujgca na padaczke wymaga specjalnego podejscia, jednak nic nie stoi
na przeszkodzie, aby mogta ona przezywac wszystkie doznania wiasciwe dla jej pici, a przede
wszystkim radosci udanego macierzynstwa.

Jak moze wplywaé miesigczka na napady?

Nasilenie czestotliwosci napadow w okresie okoto menstruacyjnym, zwigzane jest z wpltywem
hormonow pitciowych na pobudliwos¢ komoérek nerwowych w mozgu. Estrogeny obnizajg prog
pobudliwosci, co prowadzi do wzrostu czestotliwosci napadow, progesteron ma dziatanie natomiast
ochronne. Znajomosc¢ tego faktu moze pozwoli¢ na uzupetniajgce leczenie hormonalne. Dobroczynny
jego wptyw polega na odpowiednim podwyzszeniu stezenia progesteronu lub obnizeniu stezenia
estrogenu. Oczywiscie kazde leczenie hormonalne nalezy prowadzi¢ we wspotpracy neurologa
z ginekologiem-endokrynologiem.

Czy kobieta z padaczka moze stosowa¢ hormonalng antykoncepcje?

Doustne srodki antykoncepcyjne w wiekszosci nie majg wptywu na czestotliwosc¢ i ciezkosé napadéw
padaczkowych. Niektore jednak leki przeciwpadaczkowe mogg powodowaé nieskutecznosé
doustnych preparatéw antykoncepcyjnych w okoto 8% przypadkow. W celu osiagniecia skutecznej
terapii antykoncepcyjnej polecane sg preparaty hormonalne zawierajgce wiekszg dawke estrogendw.
Ta propozycja, ze wzgledu na znane ryzyko stosowania duzych dawek komponenty estrogenowej
w tabletce, musi by¢ w kazdym przypadku krytycznie oceniona, chocby ze wzgledu na drgawkorodne
dziatanie estrogenéw. Biorgc pod uwage przedstawione zalezno$ci — bardziej celowe, bezpieczne
i tansze jest polecanie kobietom leczonym 2z powodu padaczki stosowanie wktadki
wewngtrzmacicznej. Wybor srodkdéw antykoncepcyjnych powinien zawsze skonsultowany by¢
z neurologiem i ginekologiem.

Niektére kobiety oraz mezczyzni chorzy na padaczke odczuwajg zmniejszenie potrzeb seksualnych
lub obnizenie potencji. Do waznych przyczyn uposledzajacych zycie ptciowe nalezg czynniki
spoteczne, psychologiczne, wptyw lekow przeciwpadaczkowych. Takie czynniki spoteczne jak strach
przed urodzeniem dziecka z padaczkg lub wadg wrodzong majg duzy wptyw na rozrodczo$¢. Ponadto
u kobiet chorych na padaczke obserwuje sie zaburzenia hormonalne mogace zmniejsza¢ zdolnosci
rozrodcze. U kobiet chorych na padaczke w przypadku zaburzen funkcji rozrodczych nalezy wykonac¢
USG miednicy oraz zbadac¢ stezenie hormonoéw piciowych.
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Cigza i macierzynstwo
Czy kobieta z padaczka moze mie¢ dzieci?

Wiekszos$¢ cigz u chorych na padaczke ma prawidtowy przebieg, a dzieci rodzg sie zdrowe. Rzadko
stwierdza sie niekorzystny wptyw cigzy na przebieg padaczki.

W okoto 10% obserwuje sie wzrost czestotliwosci napadéw. Jedng z giéwnych przyczyn
wplywajacych na wzrost czestotliwosci napadéw jest przede wszystkim niezgodnos¢
przyjmowania leku zgodnie z zaleceniami lekarza. Wynika to z obawy przysztych matek o los
potomstwa. Nalezy podkreslic, ze samowolne odstawianie przez chorych Ilekéw
przeciwpadaczkowych jest w praktyce zjawiskiem dos¢ czesto spotykanym i wynika z braku
dostatecznej wiedzy na temat leczenia padaczki. Kolejng przyczyng mogacg mie¢ wplyw na wzrost
czestosci napadow sg zmiany metaboliczne i hormonalne zachodzgce w okresie cigzy oraz
komplikacje wystepujgce w cigzy np. zatrucie cigzowe.

Napady w czasie cigzy mogg zaburza¢ rozwéj ptodu. Szczegdlnie grozne dla prawidtowego rozwoju
ptodu sg napady uogodlnione toniczno-kloniczne, gdyz sg one zwigzane z bezdechem ciezarnej.
Liczne powtarzajgce sie okresy niedotlenienia ptodu sg uznanym czynnikiem powodujgcym
zaburzenia wzrastania wewnagtrzmacicznego. W  przebiegu uogodlnionych  napadow
toniczno-klonicznych mozliwe jest wystgpienie obrazen matki i ptodu, np. w wyniku upadku. Nalezy
sie liczy¢ z zaburzeniami w czynnosci serca ptodu, a w skrajnych przypadkach moze dojs¢ nawet
do przedwczesnego oddzielenia sie tozyska.

Z drugiej strony cigza u kobiet z padaczkyg, wymagajgca podawania lekow przeciwdrgawkowych jest
w istotnym odsetku przypadkéw powiktana zespotem wewngtrzmacicznego opdznienia wzrostu
ptodu. Ptody te wykazujg zaréwno w badaniach ultrasonograficznych, jaki i po porodzie mniejszy
obwdd gtowki. Stosowanie lekdéw przeciwpadaczkowych u kobiety w cigzy wigze sie z mozliwosciag
wystapienia powiktan u ptodu i noworodka, m.in. pod postacig zwigkszonego ryzyka wylewow
wewnagtrzczaszkowych.

Panuje zgodna opinia, ze ponad 90% pacjentek z padaczka przyjmujacych leki
przeciwpadaczkowe urodzi zdrowe potomstwo.

Ryzyko wystapienia wad ptodu

Ryzyko wystgpienia wad u dzieci matek przyjmujgcych leki przeciwpadaczkowe jest 2-3 krotnie
wieksze niz w populacji zdrowej. Do gtéwnych wad tego typu nalezg wady serca, rozszczep wargi
i podniebienia, wady szkieletu, matogtowie, rozszczep kregostupa. Wystepowac¢ moga rowniez wady
0 mniejszym znaczeniu, takie jak zez, szerokie rozstawienie oczu, maty zadarty nos oraz skrécenie
palcéw rak i nog. Nalezy podkreslic, ze efekt teratogenny zwigzany jest z kazdym lekiem
przeciwpadaczkowym, cho¢ w roznym stopniu i w duzej mierze zalezy od dawki leku.
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Ryzyko wystgpienia wad ptodu zwieksza sie wraz ze wzrostem liczby przyjmowanych lekow
od dwukrotnego u kobiet stosujgcych dwa leki, do blisko dziesieciokrotnego u kobiet przyjmujgcych
cztery leki przeciwpadaczkowe. Chore na padaczke w okresie rozrodczym wymagajg specjalne;j
opieki przed zajsciem w cigze w jej trakcie oraz po porodzie.

Opieka nad kobietg leczong z powodu padaczki, planujaca cigze powinna rozpoczaé¢ sie
przed poczeciem. Jest to niezwykle istotne, gdy wezmiemy pod uwage fakt, iz wady uktadu
nerwowego i serca powstajg we wczesnym okresie rozwoju ptodu od 28 do 42 dnia od pierwszego
dnia ostatniego krwawienia miesiecznego, kiedy to bardzo czesto kobieta nie zdaje sobie sprawy ze
swojego stanu. Z codziennej praktyki wiadomo jednak, ze taka optymalna sytuacja zdarza sie rzadko.
Zwykle do poradni neurologicznej lub/i poradni K zgtasza sie kobieta bedgca juz w cigzy, czesto
bardzo zaawansowanej. Nalezy, zatem dazy¢ do propagowania wczesnego obejmowania opieka
miodych kobiet leczonych w poradniach neurologicznych. Zespét Specjalistyczny
epileptolog — potoznik powinien odpowiednio wczesnie zastosowaé bezpieczng terapie padaczki
przed planowanym zajsciem w cigze, jaki i w wielu sytuacjach dobrania odpowiedniej antykoncepciji.

Zadaniem podstawowym jest:

@ optymalizacja leczenia z zachowaniem stosowania jednego leku przeciwpadaczkowego
najmniejszg dawkg terapeutyczng, skuteczng przeciwnapadowo, z zastosowaniem dostepnych
nowoczesnych form lekow,

@ nalezy stosowac ten lek, ktéry jest najbardziej skuteczny; rzadko istnieje uzasadnienie zmiany
jednego leku na drugi; jesli jednak chora stosuje wiecej niz jeden lek przeciwpadaczkowy, mozliwa
jest zmiana leczenia na monoterapie,

@ skazane jest przyjmowanie witamin i kwasu foliowego przed zajsciem w cigze; uzupetnienie tej
witaminy zmniejsza ryzyko wystgpienia wady ptodu; podawanie kwasu foliowego, co najmniej
4 tygodnie przed poczeciem dziecka, zmniejsza ryzyko wystgpienia najbardziej groznej wady
rozszczepu kregostupa i podniebienia.

W cigzy chora powinna byc¢ regularnie badana przez neurologa. Nalezy kontrolowac stezenie leku
we krwi. Kazda ciezarna powinna mie¢ wykonane badanie USG. Badanie ultrasonograficzne
w 22-24 tygodniu cigzy pozwala wykry¢ wady rozszczepienne jamy ustnej i serca. Jezeli
w 16 tygodniu cigzy stwierdzi sie w badaniu USG nieprawidtowosci w budowie ptodu, mozna wykonac¢
specjalistyczne badania — naktucie jamy owodniowej (amniocenteze). Po 38 tygodniach cigzy
ciezarne te powinny by¢ hospitalizowane w oddziale potozniczym, w celu obserwacji klinicznej,
ustalenia wspolnie z epileptologiem sposobu rozwigzania oraz co jest szczegdlnie istotne w tej grupie
przysztych matek przeprowadzenia psychoprofilaktyki porodu.
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Miodziez

Padaczka stanowi szczegdlny problem dla nastolatka, jak i dla jego rodziny. Chory powinien
rozmawiac z lekarzem o nastepstwach rozpoznania padaczki. Zaréwno chory, jak i jego rodzina
powinni nawet kilkakrotnie zwracac sie do lekarza, aby omowi¢ problemy, ktére nasunety sie
po przemysleniu catej sytuacji. Nalezy uswiadomi¢ choremu, ze nie jest inwalidg. Nalezy podkres$la¢
pozytywne aspekty sytuacji, zamiast koncentrowac sie na ograniczeniach. Niektoérzy dowiadujgc sie,
ze majg padaczke czujg sie osamotnieni i odsunieci poza nawias spoteczenstwa. Wielu zwtaszcza
mtodych przeraza mozliwos¢ utraty kontroli nad soba.

Istotne uwagi dla chorych w okresie dojrzewania:
@ leki nalezy zawsze nosi¢ ze sobag,
@ warto pamieta¢ o zabraniu zapasu leku wybierajgc sie w podréz,

@ odradza sie uprawianie pewnych rodzajow sportu jak nurkowanie, boks, wspinaczka
wysokogorska, paralotnia; inne sporty nie powinny by¢ zakazywane pod warunkiem, ze chory
jest pod odpowiednig opieka,

@ charakterystyczna dla tej grupy aktywnos$c¢ towarzyska (spotkania, dyskoteki) musi by¢ doktadnie
omoéwiona z lekarzem (zwiekszone ryzyko napadéw z powodu nieprzespanej nocy, stosowania
uzywek, wptywu swiatet dyskotekowych),

@ gry komputerowe mogg powodowac napady, ale czesto zmiana gier moze pozwoli¢ na unikniecie
tego problemu,

@ picie alkoholu w umiarkowanych ilosciach zwykle nie powoduje probleméw, ale w nadmiarze
moze wyzwoli¢ napad,

@ padaczka nie stoi na przeszkodzie w zawarciu matzenstwa, jednak zgodnie z prawem osoba
chora na padaczke powinna przed slubem poinformowacé przysztego wspétmatzonka o swojej
chorobie; niedopetnienie tego warunku w pewnych okoliczno$ciach moze by¢ podstawag
do uniewaznienia matzenstwa.

Menopauza

W czasie menopauzy pecherzyki w jajnikach zanikajg, a poziom estrogenu i progesteronu znacznie
sie obniza. W okresie menopauzy u 20% kobiet moze wystgpic pierwszy w zyciu napad padaczkowy.
U okoto 40% stwierdzono zwiekszenie czestosci napaddw, u okoto 30% poprawe, a u kolejnych 30%
zmniejszenie w okresie menopauzy. Wstepne badania sugeruja, ze hormonalna terapia uzupetniajgca
moze by¢ zwigzana ze wzrostem czestosci napadow wystepujgcych w okresie menopauzy. Natomiast
obecnos¢ w wywiadzie padaczki menstruacyjnej jest statystycznie znamiennie zwigzane ze
zmniejszeniem czestosci napadéw w okresie menopauzy. Obecnie w zwigzku z coraz czestszym
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stosowaniem uzupetniajgcej terapii hormonalnej wykazano u kobiet w wieku pomenopauzalnym
znaczne zmniejszenie ryzyka osteooporozy i choroby niedokrwiennej serca, jak rowniez poprawe
stanu emocjonalnego w zwigzku ze zmniejszeniem objawéw charakterystycznych dla klimakterium.

Problem wspétistnienia hormonalnej terapii uzupetniajgcej i padaczki sprowadza sie do dwoch
zasadniczych problemow: zwigkszenia ryzyka czestosci napadow (wptyw estrogenu), z drugiej zas
strony zmniejszenia skutecznosci dziatania estrogendow jako wyniku wtasciwosci indukujgcych
metabolizm watroby (obnizanie poziomu estrogenu) przez niektére czesto stosowane leki
przeciwpadaczkowe.

Wazne:
@ Niektére leki przeciwpadaczkowe powodujg nieco wieksze zagrozenie osteoporoza.

@ Pacjentki w wieku menopauzalnym powinny by¢ pod wspding opiekg neurologa, ginekologa
i internisty.

Osoby starsze

Napady i padaczka u osob starszych sg waznym i coraz czestszym klinicznym problemem.
Rozpowszechnienie padaczki jest wyzsze u pacjentéw powyzej 75 roku niz u dzieci ponizej
10 roku zycia. Warto podkresli¢, ze napady padaczkowe u ludzi starszych mogg mie¢ inny przebieg
kliniczny niz u miodszych chorych i wymagajg szczegolnego postepowania diagnostycznego
i terapeutycznego.

U oséb starszych nalezy wzigé pod uwage nastepujgce odrebnosci zwigzane z wiekiem:
@ wspotistnienie innych choréb (serca, cukrzyca, nadcisnienie),

@przyjmowanie wielu lekébw moze prowadzi do interakcji pomiedzy nimi i lekami
przeciwpadaczkowymi,

@ zmiany fizjologiczne wystepujgce z wiekiem, mogg zaburza¢ wchtanianie leku,

@ zmiany w potgczeniach z biatkami, wolniejszy metabolizm oraz wydalanie leku mogag wptywac
na obnizong skutecznos¢ leku lub pojawienie sie objawow niepozgdanych.

Pacjenci w starszym wieku sg szczegolnie narazeni na objawy niepozgdane, szczegdlnie na te
zwigzane z osrodkowym uktadem nerwowym. Wieloczynnikowe obnizenie funkcji umystowych moze
by¢ nasilone przez dodatkowe stosowanie lekéw. Ponadto pogarszajgca sie pamie¢ i funkcje
intelektualne mogg mie¢ negatywny wptyw na zgodnos$¢ przyjmowania leku z zaleceniami.

Pomimo, ze nowe leki z reguty sg zarezerwowane dla leczenia w terapii dodanej to jednak, niektore
nowe leki przeciwpadaczkowe, oferujg teoretyczng przewage w stosowaniu u ludzi starszych
w stosunku do lekéw starszych.
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PRACA ZAWODOWA

Europejskie badania wskazuja, ze okoto 47% oséb chorych na epilepsje zdolnych do pracy pozostaje
bez zadnego zatrudnienia. Trudnosci w uzyskaniu pracy lub jej utrata sg jedng z przyczyn
wystepowania depresji. Badania brytyjskie wykazaty, ze ponad 60% pacjentow w czasie
poszukiwania pracy odczuwa wstyd przyznajgc sie do swojej choroby. Niestety, na przeszkodzie
do rozpoczecia kariery zawodowej stojg najczesciej uprzedzenia pracodawcy i brak wiedzy na temat
istoty choroby. Jednoczesnie osoby chore, ktore juz raz spotkaty sie z odmowg przyjecia do pracy
z powodu padaczki, zbyt tatwo rezygnujg z jej dalszych poszukiwan. Sami stawiajg siebie
na przegranej pozycji w relacji z pracodawcg.

Osoby chorujgce na padaczke powinny byé aktywne zawodowa, co nie oznacza, ze mogg
wykonywac¢ kazdg prace. Nalezy oczywiscie pamieta¢ o istnieniu pewnych ograniczen podczas
poszukiwania pracy przez osoby chore na epilepsje. Chorzy nie powinni: kierowac¢ publicznymi
srodkami transportu, obstugiwacé ciezkich maszyn, pracowaé z uzyciem materiatdw niebezpiecznych
oraz pracowac na wysokosciach, pracowaé w nocy. Mimo wszystko prace te stanowig niski procent
wsrod zawodow, o ktdre mogg starac sie osoby chore na padaczke.

W Polsce padaczka jest uznawana za jedno z gtéwnych przeciwwskazan do prowadzenia pojazdéw.

25



Padaczka - pierwsza pomoc

PIERWSZA POMOC

Gdy wystapi napad:
@ nalezy zachowac spokaj,
@ chory musi by¢é umieszczony w bezpiecznym miejscu,

@ nalezy chroni¢ gtowe przed urazami, podtozy¢ cos miekkiego pod gtowe, rozluzni¢ w okolicy szyi
ubranie,

@ nalezy zapewni¢ droznos¢ drog oddechowych, a pacjenta utozy¢ w pozycji bezpiecznej na boku,
@ poczekac az ustgpi napad (istotny jest czas trwania i opis napadu),

@ po napadzie, jesli pacjent jest senny pozwoli¢ mu spac.

Gdy wystapi napad — nie nalezy:
@ wktadac¢ choremu czegokolwiek miedzy zeby,
@ krepowac ruchéw ciata chorego, powstrzymywac sitg ragk i nog chorego,

@ cuci¢ wodg i nie budzi¢ po napadzie.

Wazne:

@ Wiekszos¢ napaddéw ustepuje po 2-3 minutach; jesli napad przediuza sie powinno sie wezwac
Pogotowie Ratunkowe.

W wiekszosci przypadkéow postepowanie po napadzie nie wymaga podawania zadnych lekéw.
W niektorych sytuacjach lekarz moze zaleci¢ podanie leku doodbytniczo lub dozylnie.
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dr n. prawn. Dorota Karkowska — Prezes Fundacji lus Medicinae

Obecnie obowigzujgce w Polsce przepisy okreslajgce standard leczenia pacjentéw z rozpoznaniem
padaczki, stanowig powazne niebezpieczenstwo naruszenia prawa pacjenta do uzyskania swiadczen
zdrowotny zgodnie z aktualng wiedzg medyczna.

Lekarz, z uwagi na przyjety podziat na leki zaklasyfikowanych do leczenia padaczki pierwszego rzutu
i leki do leczenia padaczki lekoopornej, zostat pozbawiony wolnosci wyboru w zakresie metod
postepowania, a pacjent nie ma prawa do wyboru alternatywnych i zindywidualizowanych metod leczenia.

Lekarz, zamiast kierowaC sie zasadg ostroznosci majgcg ma celu zapewnienie osiggniecia
pozytywnego skutku leczenia i minimalizacje ryzyka zwigzanego z czynnosciami leczniczymi, skupia
sie, pod grozba unikniecie kary finansowej, na przestrzeganiu zdezaktualizowanych zasad leczenia
padaczki. Taka sytuacja wymaga zmiany, poniewaz pacjent ma niekwestionowane prawo
do swiadczen zgodnie z obecnie obowigzujgcymi zasadami wiedzy medycznej, a lekarz ma prawo
i obowigzek postepowac zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej. Zgodnie z art. 4
Kodeksu Etyki Lekarskiej: ,Dla wypetnienia swoich zadan lekarz powinien zachowa¢ swobode dziatan
zawodowych, zgodnie ze swoim sumieniem i wspotczesng wiedzg medyczng”, natomiast art. 6,
gwarantuje lekarzowi wolno$¢ wyboru w zakresie metod postepowania, ktére uzna
za najskuteczniejsze, jednak z zastrzezeniem, ze powinien on ograniczy¢ czynnoséci diagnostyczne,
lecznicze i zapobiegawcze do rzeczywiscie potrzebnych choremu i zgodnych z aktualnym stanem
wiedzy medycznej. Zasady te znajdujg odzwierciedlenie w art. 4 ustawy lekarskiej i art. 6 ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

Leczenie nie moze by¢ stygmatyzowane panujgcymi metodami i sposobami zaréwno ze wzgledu
na indywidualny charakter przypadkéw osob dotknietych padaczka, jak rowniez z uwagi na rozwoj
osiggnie¢ medycyny i farmacji. Nie ma statych i niezmiennych regut postepowania medycznego,
zatem skatalogowanie ich i sciste okres$lenie, jak powinien w danej sytuacji postepowac lekarz,
wymaga ustawicznej weryfikacji przez ustawodawce i publicznego ptatnika. Kwestia ta zostata
przeoczona w koszyku swiadczen opieki zdrowotnej, a zasady leczenia oséb chorych na padaczke
nie zmienity sie w Polsce od lat.

Koniecznos¢ dostosowania obecnie obowigzujgcych standardow leczenia padaczki do wymogoéw
aktualnej wiedzy medycznej zgodnie podkreslajg najwybitniejsi polscy specjalisci z zakresu neurologii
specjalizujgcy sie w leczeniu oséb chorych na padaczke oraz medyczne towarzystwa naukowe.
Dlatego wnosimy o zmiane obowigzujgcych obecnie standardéw postepowania i dostosowanie ich
do powszechnie obowigzujgcych zasad wiedzy medycznej rekomendowanych przez Postow
Europejskiego Parlamentu Deklaracjg z 15 wrzesnia 2011 roku, europejskie towarzystwa naukowe
oraz Polski Zarzad Towarzystwa Epileptologii, Polskiego Towarzystwa Neurologicznego i Polskiego
Towarzystwa Neurologéw Dzieciecych. Warto takze podkresli¢, iz metoda leczenia padaczki w wielu
krajach Unii Europejskiej spetnia postulowane zasady, dlatego kwestig otwartg pozostaje korzystanie
z ustug medycznych poza Polska.
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Tadeusz Zarebski — Prezes Zarzadu Gléwnego Polskiego Stowarzyszenia Ludzi Cierpigcych
na Padaczke

ZYCIE Z PADACZKA — PADACZKA WIDZIANA OKIEM PACJENTA

Choroba nieprzewidywalna (,,z zaskoczenia”)

Padaczka jest choroba, ktorej na pierwszy rzut oka nie wida¢, jednak napad padaczkowy moze
pojawi¢ sie w kazdej chwili, skutecznie zaburzajgc zycie chorego. Choroba ta jest trudna
do kontrolowania, nieprzewidywalna. Pacjenci czesto doswiadczajg z tego powodu leku, wstydu.
W momencie rozpoznania choroby wiekszos¢ pacjentéw ma poczucie niesprawiedliwosci, przegranej,
czuje rozgoryczenie, bunt. Chorzy na padaczke uwazajg, ze najgorsze dla nich jest to, ze nigdy nie
wiedzg kiedy pojawi sie napad. To catkowicie pozbawia ich poczucia kontroli nad zyciem. Napad
moze nastgpi¢ w kazdej chwili, np. w czasie waznych wydarzen tj. egzamin, Slub, nawet po diugiej,
kilkuletniej przerwie. Chorzy z padaczkg obawiajg sie jak zareagujg przyjaciele, znajomi, koledzy
z pracy, gdy zobaczg ich w trakcie napadu, ktéry moze by¢ dla nich upokarzajgcy. W Swiecie,
w ktorym staramy sie kontrolowa¢ wszystko, taka ,stabos¢” moze okazaé sie niewybaczalna.

Padaczka to nie ospa — padaczka widziana oczami os6b zdrowych

Chorzy na padaczke spotykajg sie z dwiema skrajnymi postawami otoczenia — z jednej strony sg
wykluczani ze spoteczenstwa. Niektorzy ludzie traktujg padaczke jak chorobe zakazng, unikajg
kontaktu z chorymi. Z drugiej strony otaczani sg nadmierng opieka ze strony rodziny, przyjaciét, co
dodatkowo czyni ich ,niepetnosprawnymi”. Tymczasem oni chcieliby, zeby ich zycie byto normalne,
bez izolacji, ale tez bez nadmiernego zainteresowania otoczenia. Czesto jednak wymagajg statej
opieki, ciggtej obecnosci kogos z rodziny. Otoczenie nie wie, jak reagowac spotykajgc chorego
majgcego napad padaczkowy, w jaki sposdb pomdc takiej osobie.

Ignorancja, brak swiadomosci choroby i podstawowej wiedzy na jej temat ma miejsce rowniez wsrod
policji, stuzb miejskich, urzednikéw i nauczycieli. Kazdy cztowiek jest istotg spoteczng i ma potrzebe
funkcjonowania na tej ptaszczyznie. Osoby chore na padaczke czesto jednak czujg sie samotne,
wyizolowane ze spoteczenstwa. Majg trudnoéci z wchodzeniem w relacje miedzyludzkie, ze
znalezieniem partnera, czujg sie odrzucane, wycofujg sie z zycia towarzyskiego. Te emocje dobrze
przedstawiajg dzieta chorych na padaczke artystow, wyrazajgce samotnosé, wyobcowanie,
niezrozumienie.
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W szkole i poza nig — w szkole i na podwoérku

Miodziez chora na padaczke bywa niemile widziana w ,normalnych” szkotach, nie ¢wiczy na lekcjach
WF. Niektorzy rodzice posytajg dzieci do szkét specjalnych i klas integracyjnych, nie ze wzgledu
na obiektywne przestanki wynikajgce ze stanu zdrowia, ale poniewaz bojg sie, ze w zwykitej szkole
dzieci bedg Zle traktowane, Zze spotkajg sie z niechecig ze strony nauczycieli albo rodzicéw dzieci
zdrowych. Réwniez réwiesnicy bywajg bezlitosni wobec dzieci chorych na padaczke, traktujgc ich
jak tredowatych”, wykluczajgc ze swojej grupy. Zdarza sie, ze chorzy na padaczke sg posadzani
0 zazywanie narkotykow lub pozostawanie w stanie upojenia alkoholowego, przez co nie jest
udzielana im prawidtowa pomoc w trakcie napadu. Ze wzgledu na chorobe majg ograniczony dostep
do udziatu w wydarzeniach tj. koncerty, imprezy. Takze wszelka aktywno$¢ sportowa chorych
z padaczka jest bardzo ograniczona.

Padaczka jest chorobg wokét ktérej powstato wiele mitow. Tymczasem czesto wystarczy przestrzegac
pewnych zasad, aby zycie chorych na padaczke nie r6znito sie od zycia zdrowych ludzi. Przyktadowo,
wbrew nieprawdziwym opiniom, kobiety chore na padaczke mogg rodzi¢ dzieci. W okoto 90% cigza
przebiega bez powikfan, a dzieci rodzg sie zdrowe. Z drugiej jednak strony, ryzyko wystgpienia wad
wrodzonych u dzieci matek przyjmujacych leki przeciwpadaczkowe jest wieksze niz u dzieci kobiet
zdrowych. Dlatego bardzo wazne jest, aby kobieta chora na padaczke, planujgca potomstwo trafita
do specjalistow: neurologa — epileptologa i ginekologa — potoznika. Najwazniejsze dla prawidtowego
rozwoju ptodu jest pierwszych 12 tygodni trwania cigzy, dlatego w tym okresie chora wymaga
szczegolnej opieki i optymalnego doboru terapii przeciwpadaczkowej. Padaczka nie jest
przeciwwskazaniem do porodu naturalnego, ani nie przeszkadza w karmieniu piersia.

Zrédta wiedzy o padaczce

Ludzie bojg sie padaczki i mato wiedzg na jej temat. Gtéwnym zrédtem wiedzy na temat chorob jest
obecnie internet. Jest to miejsce wymiany informaciji, ktére jednoczes$nie gwarantuje anonimowos$¢.
Chorzy na padaczke szukajg w internecie pomocy i porady. Poszukujg informacji o chorobie, dzielg
sie swoimi doswiadczeniami z konkretnymi lekami przeciwpadaczkowymi, oceniajg lekarzy. Tematy
najczesciej poruszane na polskich forach internetowych to: padaczka a praca, renta, prawo jazdy,
dziatania niepozadane i ceny lekow przeciwpadaczkowych, badania i diagnostyka, ale rowniez
problemy w relacjach z bliskimi, depresja, nauka, studia, poszukiwanie dobrego neurologa,
psychologa, padaczka a cigza. Jednak w gagszczu informacji dostepnych w sieci wiele z nich jest
nieprawdziwych, a osobami odpowiadajgcymi na pytania dotyczgce czesto powaznych zagadnien
tj. dobor terapii, wptyw lekdw na czynnosci zyciowe sg anonimowi internauci, laicy. Pacjenci majg
problem ze znalezieniem wiarygodnych, usystematyzowanych danych na temat swojej choroby.

Znane osoby publiczne, aktorzy, dziennikarze chetnie przyznajg sie do swoich choréb tj. rak,
cukrzyca, prowadzac kampanie na rzecz walki z tymi chorobami. Inaczej jest w przypadku padaczki.
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Nikt nie chce sie byc¢ identyfikowany z tg chorobg. Jest ona stygmatem w spoteczenstwie, czesto
uznawana za chorobe psychiczng. Chorzy na padaczke czujg sie zapomniang i zaniedbang m.in.
przez rzad grupg spoteczng.

Padaczka — wyrok bezrobocia i utrata niezaleznosci?

Padaczka moze by¢ ciezarem dla chorego w zyciu codziennym. Chorzy czesto nie akceptujg swojej
choroby. Przyznanie sie do niej moze mie¢ powazne konsekwencje, tj. zwolnienie z pracy, czy zakaz
prowadzenia pojazdéw mechanicznych. Chorzy na padaczke znajdujg sie na przegranej pozyciji
na bardzo drapieznym rynku pracy. Znalezienie pracy przez chorego na padaczke czesto graniczy
z cudem. Pracodawcy dowiedziawszy sie o chorobie nie chcg stysze¢ o zatrudnieniu
~problematycznego” pracownika. Nie do rzadkosci nalezg zwolnienia pracownikéw, gdy ich choroba
wychodzi na jaw. Powaznym problemem jest rowniez fakt, ze sama choroba, jak i leki
przeciwpadaczkowe mogg wptywaé na funkcje poznawcze, ostabia¢ pamie¢ i koncentracje,
powodujgc problemy z naukg. Choroba moze uniemozliwia¢ réwniez regularne uczeszczanie
do szkoty. Chorzy na padaczke z tego powodu, jak i ze wzgledu na bariery spoteczne i ekonomiczne
sg czesto stabiej wyksztatceni, co dodatkowo czyni ich mniej atrakcyjnymi na rynku pracy. Brak
mozliwosci samodzielnego poruszania sie samochodem stanowi dodatkowy czynnik utrudniajgcy
chorym zycie spoteczne i zawodowe. Jest problemem szczegdlnie dla ludzi miodych, ktérzy ,bez
samochodu” czujg sie wytgczeni z normalnego zycia.

Nie tylko padaczka

Ludzi chorych na padaczke czesto dotyka rowniez depresja. Jej zrédtem moze by¢é sama choroba
lub jej konsekwencje: utrata pracy, izolacja spoteczna, problemy z samoakceptacjg, a czasem
stosowane leczenie. Z tego wzgledu, jak i ze wzgledu na przewlektos¢ choroby i obiektywne
trudnosci, z ktérymi muszg sie zmagac, sg oni grupg pacjentéw wymagajgcg szczegolnego wsparcia
psychologicznego, ktérego nie zawsze otrzymuija.

Z padaczka za pan brat

Wiekszo$¢ pacjentow mogtaby zy¢é normalnie, pod warunkiem ze choroba zostataby wcze$nie
zdiagnozowana i podjete zostatoby odpowiednie leczenie. Dlatego tak wazna jest wczesna
diagnostyka i leczenie. W krajach rozwinietych u okoto 70% oséb z padaczka choroba ta jest
dobrze kontrolowana, a pacjenci mimo choroby, dobrze funkcjonuja, pracuja, ucza sie, cieszg
sie zyciem. Oczywiscie chorzy na padaczke powinni przestrzega¢ pewnych zasad tj. spokojny,
regularny tryb zycia. Wskazane jest unikanie czynnikdw moggcych wywotaé¢ napad tj.: brak snu,
kolorowe btyski $wiatet w dyskotece, gry komputerowe, hatas, przegrzanie, stres, nadmierny wysitek
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fizyczny. Kobiety chore na padaczke przed i w trakcie miesigczki powinny ograniczac ilosé
przyjmowanych napojow. Nie wolno uzywac¢ do przyrzgdzania potraw zbyt duzej ilosci ostrych
przypraw oraz soli, ktéra powodujgc zatrzymanie wody w organizmie, obniza prog pobudliwosci
drgawkowej. Chorzy nie powinni pi¢ zbyt duzych ilosci kawy, alkoholu, ani pali¢ papieroséw. Wielu
chorych, mimo obiektywnych trudnosci powodowanych przez padaczke, stara sie zy¢ normalnie
i swojg chorobe przeku¢ w co$ pozytywnego. Choroba nie uniemozliwia im rozwijania pasji,
zainteresowan. Czesto, mimo choroby uczg sie, pracuja, sg ambitni, dgzg do zamierzonych celow,
cieszg sie ze swoich osiggnie¢, zaktadajg rodziny. Nie oczekujg wspétczucia. Wielu z nich
doswiadczenie tej choroby pozwolito inaczej spojrze¢ na swiat, na innych ludzi, zaakceptowac ich
stabosci. Chorobe traktujg w pewnym sensie jako cos co, ktére czyni ich mocniejszymi.

ASPEKTY SPOLECZNE PADACZKI

Niewiedza i przesady na temat padaczki sprawiajg takze dzisiaj wielu osobom ktopoty. Niektére
z nich majg charakter dramatoéw osobistych i rodzinnych. W odczuciu wiekszosci ludzi padaczka to
choroba wcigz tajemnicza, budzaca lek i obawe. Mimo postepéw w medycynie nadal pozostaje
chorobg tajemniczg i zagadkowa. Pomiedzy dzisiejszg wiedzg medyczng o tej chorobie, jej
diagnozowaniu i leczeniu, a zwigzanymi jeszcze ze sSredniowiecznym sposobem mys$lenia
wyobrazeniami wielu ludzi, istnieje wielka przepas¢. Podczas konsultacji lekarskiej nie zawsze
wystarcza czasu na wnikliwe przeanalizowanie wszystkich kwestii. Niektére pytania nasuwajg sie
choremu lub jego krewnym dopiero w domu. Na przestrzeni wiekéw wyksztatcit sie swego rodzaju
stereotyp chorego na padaczke, stworzony przez btedne opinie, poglady filozoficzne i religijne,
ktérego negatywne skutki odczuwamy po dzien dzisiejszy.

Problemy chorych na padaczke to nie tylko problemy natury medycznej siegajgce-istoty schorzenia
i jego dtugotrwatych nastepstw, ale takze problemy natury psychicznej i trudnosci spoteczne. Biorgc
pod uwage aspekty spoteczne padaczki, konieczne statlo sie utworzenie organizacji spotecznej,
pozarzgdowej bedacej rzecznikiem praw i intereséw $rodowiska chorych w Polsce. W 1985 roku
osobowos$¢ prawng uzyskuje Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpigcych na Padaczke. Nalezy
zaznaczy¢, ze powstanie organizacji w czasach poprzedniego ustroju, w innych warunkach prawnych,
wymagato od zatozycieli pokonania oporu wiadz centralnych i biurokratycznej niecheci, szczegdlnie
ze strony os6b zajmujgcych kierownicze stanowiska w stuzbie zdrowia. Od 1991 roku Stowarzyszenie
zostato przyjete na petnoprawnego cztonka International Bureau for Epilepsy, tym samym Polska
zostata pierwszym panstwem z bytego bloku wschodniego w sktadzie IBE.

W wyniku 27-letniej dziatalnosci Stowarzyszenie zebrato bogaty materiat z obszaru catego kraju
na temat zagadnien i problemdw chorych na padaczke w Polsce. Status chorego na padaczke
w Polsce nalezy rozpatrywa¢ w ramach zagadnienia statusu spotecznego osob niepetnosprawnych.
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Dokumenty organizacji miedzynarodowych przedstawiajg zagadnienia dyskryminacji oraz ptyngce
z tego wnioski dla polskiego prawodawstwa i polityki spotecznej. Takimi dokumentami sg:

@ Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka,

@ Swiatowy Program Dziatan na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych,

@ Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Osob Niepethosprawnych,
O Europejska Deklaracja Przeciwpadaczkowa,

@ Konwencja o prawach oso6b niepetnosprawnych z dnia 13 grudnia 2006 roku (w trakcie ratyfikaciji
przez Polske),

@ Deklaracja Parlamentu Europejskiego w sprawie padaczki z dnia 15 wrzesnia 2011 roku.

Dla srodowiska chorych na padaczke w Polsce wazne sg dwa ostatnie dokumenty. Dyskryminacja
i nietolerancja wobec chorych na padaczke jest spotykana we wszystkich dziedzinach zycia
publicznego, najczesciej jednak skutki tej dyskryminacji chorzy, a w konsekwencji ich rodziny,
odczuwajg w takich obszarach jak: zatrudnienie i rehabilitacja zawodowa, ksztatcenie i prawidtowy
dobdr zawodu, jakos¢ ustug medycznych i udziat w zyciu publicznym.

Obecnie gtéwne problemy stojgce przed srodowiskiem chorych na padaczke w naszym kraju to:

@ stworzenie systemu opieki zdrowotnej chorych z padaczkg poprzez powotanie Krajowego
Konsultanta d/s Padaczki, opracowanie i wdrozenie standardéw leczenia tego schorzenia,
organizacje osrodkéw (centréw) diagnozowania i leczenia padaczek w powigzaniu z nowym
podziatem terytorialnym panstwa (16 regiondw), zmiana zasad uzyskiwania specjalizacji
z neurologii poprzez uprzednie zdobycie umiejetnosci leczenia padaczek wraz z licencje EEG
itd.

@ stworzenie dogodnych warunkéw nauki i prawidlowego wyboru zawodu dzieciom i mtodziezy
z padaczka,

@ uregulowanie leczenia sanatoryjnego oséb z padaczkg, jako chorobg wspdfistniejgca,
@ uregulowanie prawne wypadkow w pracy u chorych z padaczka,
O rehabilitacja spoteczna, kolonie zdrowotne, turnusy rehabilitacyjne,

@ rozszerzenie mozliwosci podjecia pracy zarobkowej przez chorych z padaczkg na stanowiskach
odpowiadajgcych ich kwalifikacjom i predyspozycjom psychofizycznym,

@ dziatania na rzecz oswiaty zdrowotnej w zakresie padaczki poprzez prase, radio i telewizje,
majgce na celu likwidacje dyskryminujgcych, btednych postaw zdrowej czesci spoteczenstwa
wobec chorych z tym schorzeniem,

@ inicjowanie prac badawczych i legislacyjnych dotyczgcych warunkow zycia osob z padaczkag
i innych grup osob niepetnosprawnych,
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@umozliwienie nabywania lekéw przeciwpadaczkowych nowej generacji na zasadach
obowigzujgcych dla lekéw starszej generaciji,

@ powotanie ministra-cztonka Rady Ministréw d/s oséb niepetnosprawnych i jego petnomocnikéw
w 16 nowych regionach.

Srodowisko chorych na padaczke w Polsce to 400-tysieczna zbiorowos$¢. Problemy tego $rodowiska
zwykto sie postrzegac jako problem medyczny, zwigzany z pomocg spoteczng i dziatalnoscig
charytatywng. Nadal jednak jesteSmy daleko od zrozumienia, ze osoby chore na padaczke, w tym
dzieci i mtodziez, sg przede wszystkim obywatelami, majgcymi takie same jak inni prawa i obowigzki.

Polityka wobec chorych na padaczke i innych grup niepetnosprawnych oparta na koncepcjach
pomocy spotecznej i dobroczynnosci, nie daje nam poczucia bycia samodzielnym podmiotem, wrecz
przeciwnie — uprzedmiotawia nas. Chorych na padaczke opatruje sie etykietkg ,nieproduktywnych
cztonkéw spoteczenstwa”, co w konsekwenciji prowadzi do ciggtego wykluczania z gtdwnego nurtu
zycia publicznego, spotecznego i politycznego. Pozbawieni jesteSmy czynnego udziatu w zyciu
publicznym. Stad bardzo wazna jest tutaj instytucja samopomocy — grupy samopomocowe
i organizacje pozarzgdowe, do ktérych nalezy Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpigcych
na Padaczke — Zarzad Gtéwny, oddziaty terenowe i kluby, gdzie ktadziemy nacisk na stworzenie
poczucia podmiotowosci. Jest to swego rodzaju alternatywa dla medycznego
paradygmatu — podejscie spoteczne, gdzie w kontaktach bezposrednich i niewielkich grupach, chory
na padaczke odnajduje wiezi spoteczne niezbedne dla poczucia podmiotowosci i samoorganizowania
sie. Chodzi o wsparcie emocjonalne i wsparcie spoteczne dla konkretnej osoby chorej na padaczke.

Chorzy na padaczke, dziatajgc w grupach, przetamujg negatywne aspekty towarzyszgce chorobie,
takie jak: spoteczna izolacja, zaleznos¢ oraz stygmatyzacja, czyli pietnowanie. Nasza organizacja
stata sie komplementarng propozycjg w $wiadczeniu ustug spotecznych. Przyktadem takich ustug sg
organizowane w nowych warunkach prawnych od 1990 roku turnusy
leczniczo-rehabilitacyjno-szkoleniowe, bedgce formg rehabilitacji leczniczo-spotecznej i integracii
Srodowiska. Wielkie zastugi w tym zakresie ma Stanistawa Siedlecka — wolontariusz, krajowy
koordynator d/s turnusow rehabilitacyjnych i sekretarz Zarzgdu Gtéwnego.

Od 1990 roku Zarzad Gtowny, oddziaty terenowe i kluby naszej organizacji zorganizowaty
az 100 turnusoéw, w ktoérych udziat wzieto 5 tysiecy osob. Program turnuséw obejmowat opieke
medyczng, badania poziomu leku przeciwpadaczkowego w surowicy krwi, badania EEG, wyktady
medyczne na temat metod leczenia padaczek u dzieci, mtodziezy i dorostych oraz nowych lekow
przeciwpadaczkowych.

W gamie problemoéw Srodowiska chorych na padaczke w niniejszym opracowaniu skupie sie
na nastepujgcych tematach:

@ Jakos¢ ustug medycznych w zakresie padaczki.

@ Zatrudnienie i rehabilitacja zawodowa.
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@ Edukacja i wybor zawodu.
@ Udziat w zyciu publicznym.

Jakos¢ ustug medycznych w zakresie padaczki

Podstawowym czynnikiem w zyciu chorego na padaczke, a w konsekwencji jego rodziny, jest jakos¢
ustug medycznych. Jakos¢ swiadczonych ustug w zakresie lecznictwa ma bezposredni wptyw
na jakosc¢ i poziom zycia chorego na padaczke. Niestety, mimo osiggnie¢ swiatowej medycyny w tym
zakresie, w Polsce poziom $wiadczonych ustug medycznych — diagnozowanie, badania i leczenie,
jest bardzo niski.

Szczegdblny problem w dostepie do placéwek lecznictwa przeciwpadaczkowego istnieje na polskie;.
wsi, w gminach i matych miasteczkach. Na tzw. polskiej prowincji chory na padaczke jest leczony
przez lekarzy o roznych specjalnosciach: internista (lekarz medycyny rodzinnej), neurolog, psychiatra
itp.

Bardzo powaznym mankamentem jest brak informacji w zakresie lecznictwa przeciwpadaczkowego
oraz niskie zainteresowanie lekarzy tym rodzajem lecznictwa. Przyczyng tego stanu jest zapewne
fakt, ze srodowisko chorych na padaczke jest jedng z najubozszych grup spotecznych w Polsce,
gdzie jedyne zrodto utrzymania to najnizsze renty inwalidzkie, rolnicze, socjalne. Wielu chorych nie
posiada zadnego zrodta dochodu i pozostaje na utrzymaniu rodziny i organizacji charytatywnych.

Wptyw na jakos¢ ustug medycznych ma struktura placowek medycznych i ich niskie usprzetowienie.
Do chwili obecnej, mimo wnioskéw sktadanych do Ministerstwa Zdrowia. nie zostat powotany Krajowy
Konsultant d/s Padaczki, brak jest centralnego programu w zakresie lecznictwa
przeciwpadaczkowego i opracowanych standardéw leczenia tego schorzenia.

Zachodzi pilna potrzeba opracowania i wdrozenia programu opieki nad chorymi z padaczka,
programu o charakterze interdyscyplinarnym.

Btedne zdiagnozowanie padaczki pocigga za sobg koszty zbednego leczenia a nieprawidtowe
ustawienie leczenia w prawidtowo rozpoznanym schorzeniu prowadzi do peliterapii i jest bardzo
kosztowne. Widoczny wzrost publikacji naukowych organizowanych seminariow i konferencji,
w odczuciu chorych na padaczke i ich rodzin, ma aktualnie niewielki wptyw na jako$c¢ ustug lekarskich
i poziom ich Swiadczenia w podstawowej opiece zdrowotnej, poradniach i oddziatach szpitalnych.
Skfadajg sie na to nie tylko braki kadrowe, ale réwniez niewlasciwy system szkolenia lekarzy
i studentow oraz stare struktury organizacyjne. Widzgc sytuacje placéwek publicznej stuzby zdrowia,
zajmujgcych sie leczeniem padaczek, nasza organizacja podjeta ogolnopolskg akcje. Od 1991 roku
do chwili obecnej zakupilismy az 24 aparatow EEG, ktére przekazaliSmy w darze placowkom
w Warszawie, Krakowie, Czestochowie, Opolu, Pile, Bytomiu, Kielcach, Zgierzu, todzi, Kaliszu,
Piotrkowie Trybunalskim, Olsztynie, Szczecinie, Sieradzu, Zamosciu, Katowicach, Koszalinie,
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Bydgoszczy i Biatymstoku. Warto$¢ zakupionych aparatow EEG i innego sprzetu medycznego
wyniosta ponad 2 min ztotych.

W odczuciu chorych na padaczke, nalezy zorganizowa¢ sie¢ sprawnie dziatajgcych,
wyspecjalizowanych, o charakterze interdyscyplinarnym poradni przeciwpadaczkowych, szpitalnych
oddziatéw neurologii i leczenia padaczek, gdyz obecne struktury organizacyjne dziatajg Zle, i sg
kosztowne. Raz btednie sformutowane rozpoznanie jest trudne do sprostowania z wszelkiego rodzaju
ujemnymi nastepstwami medycznymi oraz spotecznymi. Przyktadem moze by¢ Podlaskie Centrum
Leczenia Padaczek w Biatymstoku powstate z naszej inicjatywy i zatwierdzone uchwatg Sejmiku
Wojewddztwa Podlaskiego z dnia 27 wrzesnia 2001 roku.

Zatrudnienie i rehabilitacja zawodowa

W chwili obecnej brak jest prawidtowej i skutecznej rehabilitacji zmierzajgcej do ograniczenia
inwalidztwa w populacji chorych na padaczke. Wiadomo, ze chorzy na padaczke to niejednolita grupa
ludzi, o réznym stopniu niepetnosprawnosci — od braku cech inwalidztwa az po niezdolnos¢
do samodzielnej egzystencji. Orzekanie grup niezdolnosci do pracy lub stopnia niepetnosprawnosci
winno by¢ aktem koncowym, poprzedzonym doktadnym okresleniem stopnia ograniczenia mozliwo$ci
za trudnienia, nauki i wyboru zawodu, z maksymalnym dgzenie do zatrudnienia jak najwiekszej grupy
ludzi z padaczkg w warunkach normalnych, a nie zaktadach pracy chronionej (zpch), warsztatach
terapii zajeciowej (wtz) i-zaktadach aktywizacji zawodowej (zaz), zgodnie z posiadanymi
kwalifikacjami i warunkami psychofizycznymi nie wymagajgcych naktadéw kosztéw i wyptacania
zbednych rent i zasitkéw. Chorzy na padaczke chcg pracowac i mogliby pracowac, gdyby nie szereg
uprzedzen, ogodlnej ignorancji, ponizenia i braku wiasciwych przepiséw promujgcych zatrudnienie tej
grupy. Bolesnym problemem duzej grupy ludzi z padaczkg sg chorzy z orzeczong czesciowg
niezdolno$cig do pracy (dotyczy lll grupy), z przyznang teoretycznie mozliwoscig dodatkowej pracy,
bez praktycznej mozliwosci zarobkowania. Sytuacja tej grupy ludzi jest ponizej minimum socjalnego,
a bardzo czesto i biologicznego, wiele oséb jest niedozywionych, w tym dzieci i mtodziez szkolna.

Z naszych obserwacji wynika. ze znaczna grupa chorych z padaczkg jest pozbawiona pracy
z przyczyn organizacyjnych, co odbija sie niekorzystnie na Skarbie Panstwa, jak i samych chorych,
gdyz pomijajgc symboliczng wysokos¢ rent i zapomag, jest sprawg udowodniong, iz prace traktowaé
nalezy jako czynnik terapeutyczny — ,bez pracy nie ma prawidtowego leczenia padaczki”. Analizujgc
srodowisko chorych na padaczke pod wzgledem pracy, mozna podzieli¢ te populacje na 3 grupy:

@ do grupy pierwszej okoto 1/3 dorostej populacji nalezg ludzie z rzadkimi napadami lub w tak lekkiej
formie, ze nie wymagajg oni rehabilitacji, resocjalizacji i w ogoéle ingerencji w ich zycie i prace,
gdyz sg to ludzie mogacy prowadzi¢ normalny tryb zycia i by¢ zatrudnieni na normalnych
stanowiskach pracy (z wyjatkiem prac szczegodlnie zagrozonych),
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@ do grupy drugiej okoto 1/3 dorostej populacji chorych z padaczkg nalezg ludzie z tak
zaawansowanymi napadami lub na tyle istotnymi innymi schorzeniami (zaburzeniami), ze nie
kwalifikujg sie do zadnej pracy i w zadnych warunkach, sg niezdolni do samodzielnej egzystencji.
W stosunku do tych ludzi nalezy dgzy¢, by jak najwczesniej uzyskali oni prawidtowg kwalifikacje
inwalidzkg i rehabilitacje leczniczo-spoteczna,

O do grupy trzeciej okoto 1/3 dorostej populacji chorych nalezy okoto 60-70 tysiecy osdb, u ktérych
istnieje w r6znym stopniu czesciowe ograniczenie mozliwosci pracy. W tej grupie ludzi z padaczka
wystepuje uzasadnione poczucie krzywdy i niesprawiedliwosci, ze stanowig niepotrzebne
obcigzenie dla Skarbu Panstwa, gdyz ich stan zdrowia pozwala na prace zgodnie z kwalifikacjami.
Winny to by¢ prace z wyeliminowaniem istotnych zagrozen pod wzgledem BHP. W tej grupie
chorzy wymagajg tez przekwalifikowania zawodowego, zmiany zawodu, wyuczenia sie innej
umiejetnosci w ramach rehabilitacji zawodowe.

Niezbedna jest tutaj polityka panstwa i umozliwienie zatrudniania ludzi z padaczkg na otwartym rynku
pracy, w normalnych warunkach. Winny by¢ stworzone preferencje podatkowe dla pracodawcow.
Jednakze oprocz tego winna ulec zmianie ogdlna obawa i strach przed zatrudnieniem ludzi
z padaczkg ze strony pracodawcéw. Zdecydowana wiekszo$¢ pracodawcéw obawia sie
niespodziewanych nastepstw, a w efekcie wypadkow przy pracy, moggcych powstac przy napadach
padaczkowych. W zwigzku z tym widzimy pilng koniecznos$¢ stwierdzenia, ze skutkéw napadu
padaczkowego, ktory wystgpi w normalnych warunkach na stanowisku pracy zabezpieczonym
pod wzgledem BHP, nie nalezy traktowac jak wypadkow przy pracy, gdyz wypadkiem przy pracy jest
takie zadziatanie czynnika zewnetrznego, ktére prowadzi do uszkodzenia ciata, urazu, natomiast
w padaczce przyczyng ewentualnego upadku i uszkodzenia jest czynnik wewnetrzny. Naszym
zdaniem tylko takie wyrazne stwierdzenie bedzie mogto zapobiec wyolbrzymionym obawom
pracodawcow. Powazne nieprawidtowosci w tej dziedzinie wystepujg takze po stronie lekarzy
medycyny pracy, ktérzy chorych na padaczke nie kwalifikujg na zadne stanowisko pracy, mimo
pozytywnej opinii neurologa i zalecajg skierowanie na rente inwalidzka.

Edukacja i wybor zawodu

Prawidtowy dobér zawodu oraz zagwarantowanie wtasciwego poziomu wyksztatcenia na jakie sta¢
dziecko z padaczkg, winno by¢ rozpatrywane w kategoriach nie tylko humanistycznych, ale rowniez
ekonomicznych. Prawidlowe wyksztatcenie i prawidtiowe ukierunkowanie zawodowe mtodziezy
z padaczkg, winno w maksymalnym stopniu zapewni¢ im podstawy ekonomiczne, a wiec
przeciwdziata¢ przechodzeniu na renty, zasitki, zapomogi. Z drugiej strony prawidtowo wybrany
zawdd i praca sg czynnikiem terapeutycznym, o czym pisze wyzej. Nadal w wielu jednostkach
szkolnych mamy do czynienia z przejawami nietolerancji wobec chorych z padaczka.
Odpowiedzialno$¢ za te sytuacje ponoszg wychowawcy, nauczyciele i pedagodzy oraz psycholodzy
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szkolni. Napad padaczkowy w klasie szkolnej wywotuje niezdrowg atmosfere, panike i lek.
Otrzymujemy takie sygnaty z roznych szkét, internatéw i burs szkolnych.

Czesto jest powtarzana opinia, ze dziecko z padaczkg winno uczeszczaé do tzw. szkoty specjalne;j
lub z indywidualnym trybem nauczania. Uwazamy sytuacje za wielce nieprawidtowa, gdyz dzieci
i mtodziez z padaczkg winny uczy¢ sie w normalnych szkotach (chyba, ze istniejg zaburzenia
intelektu), a obecnos¢ dziecka z padaczkg w $rodowisku zdrowych uczniéw w klasie powinna by¢
powaznym czynnikiem wptywajgcym na ksztaltowanie stosunku spoteczenstwa do ludzi
niepetnosprawnych. Organizowanie wspoélnego nauczania, wspolnego wypoczynku w postaci kolonii
i obozéw przeciwdziata poczuciu krzywdy, izolacji i wyobcowania.

Szczegodlng troskg winno sie otoczy¢ dzieci z padaczkg oraz z deficytem intelektu. Dobdr
odpowiedniego zawodu dla tej grupy mtodziezy jest podstawowym ich problemem zyciowym.

Udziat w zyciu publicznym

Padaczka jest jednym z najczesciej wystepujgcych schorzen, neurologicznych — u prawie 75%
chorych przyczyna padaczki pozostaje nieznana. Nie nalezy myli¢ domniemania przyczyny padaczki
Z rzeczywiscie rozpoznang przyczyng padaczki. Przyczyne padaczki lekarze okreslajg czesto
na podstawie przeprowadzonego wywiadu z pacjentem i wykonanych badan, nie jest to
rownoznaczne z rzeczywistg przyczyng schorzenia. Z tych tez wzgledéw padaczka nadal pozostaje
tajemnicza i zagadkowa. co rodzi powazne konsekwencje spoteczne dla samych chorych iich rodzin.

Mimo rozwoju cywilizacyjnego nadal w polskim spoteczenstwie panujg mity, przesady i legendy
dotyczagce padaczki, pochodzgce z okresu sredniowiecza. Poziom wiedzy o padaczce wsrod zdrowej
czesci spoteczenstwa jest zatrwazajgco niski, takze wsréd prawnikéw (sedziowie, prokuratorzy, radcy
prawni), elit politycznych i intelektualnych, nauczycieli i innych grup zawodowych.

Bardzo czesto padaczka jest traktowana jako choroba psychiczna, takze przez pracownikéw réznych
urzedow. W Polsce, w przeciwienstwie do krajéow zachodnich wizyta u psychiatry traktowana jest
przez otoczenie pejoratywnie. Zmiana mentalnos$ci i kultury spoteczenstwa trwac bedzie latami. Z tych
wzgledoéw, chorzy na padaczke mimo swoich kwalifikacji, pozbawieni sg awansu spotecznego
i zawodowego oraz mozliwosci czynnego udziatu w zyciu publicznym np. kandydowania w wyborach
samorzadowych lub parlamentarnych, petnienia funkcji i stanowisk z wyboru. Powyzsza tematyka
jest mi doskonale znana z racji petnienia w poprzednich kadencjach funkcji cztonka Krajowej Rady
Konsultacyjnej ds. Oséb Niepetnosprawnych przy Petnomocniku Rzgdu, a obecnie funkcji
przewodniczgcego Wojewddzkiej Spotecznej Rady ds. Oséb Niepetnosprawnych przy Marszatku
Wojewddztwa Podlaskiego w Biatymstoku. Dlatego dokumenty organizacji miedzynarodowych
i ONZ — Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Oso6b Niepetnosprawnych, WHO-ILAE-
IBE — Europejska Deklaracja Przeciwpadaczkowa, majg ogromne znaczenie prawne i edukacyjne.
Chory na padaczke nie moze by¢ obywatelem drugiej kategorii we wtasnym kraju, musi mie¢ réwne
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szanse rozwoju. Skrajne opinie o padaczce i chorych na te chorobe sg takze udziatem niektérych
lekarzy np. neurologow, psychiatrow, mimo, ze mogq by¢ powiadane w odniesieniu do indywidualnych
przypadkow, traktowane sg jako odnoszgce sie do catej populacji. Takie opinie brane pod uwage
przez przedstawicieli iinych grup zawodowych np. prawnikéw, nauczycieli powodujg wielkie szkody
w Swiadomosci spotecznej i znieksztatcajg prawdziwy obraz choroby i chorego.

Reasumujgc, nalezy stwierdzi¢, ze przed organizacjg lekarzy — Polskim Towarzystwem Epileptologii,
organizacjg pacjentéw — Polskim Stowarzyszeniem Ludzi Cierpigcych na Padaczke, o$rodkami
zajmujgcymi sie leczeniem i instytucjami powoftanymi do obstugi oséb niepetnosprawnych
np. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych, Petnomocnik Rzgdu ds. Oséb
Niepetnosprawnych, osrodki pomocy spotecznej, Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo Pracy i Polityki
Spotecznej, Ministerstwo Edukacji Narodowej, stojg powazne zadania majgce na celu poprawe
jakosci ustug medycznych, zmiane swiadomo$ci spoteczenstwa w sprawach padaczki, usprawnienia
procesu rehabilitacji leczniczej, zawodowej i spoteczne;.

Status chorego na padaczke wymaga prawnego uregulowania w Polsce, niestety, dotychczasowi
ministrowie wiasciwych resortow pozostajg obojetni na ten wazny spotecznie i politycznie problem.

EUROPEJSKA DEKLARACJA PRZECIWPADACZKOWA

19 czerwca 1997 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO), Miedzynarodowa Liga
Przeciwpadaczkowa (ILAE) oraz Miedzynarodowe Biuro Padaczki (IBE) ogtosity Swiatowg kampanie
przeciwpadaczkowg pod hastem ,Wyjs¢ z Cienia” (ang. Out ot the Shadows). W dniach
24-25 pazdziernika 1998 roku w Heidelbergu w Niemczech miato miej ce spotkanie przedstawicieli
europejskich organizacji przeciwpadaczkowych ze specjalistami ds. ochrony zdrowia -
reprezentantami rzgdow i osrodkéw uniwersyteckich, regionalnymi przedstawicielami WHO, ILAE
oraz IBE pod szyldem Swiatowej kampanii przeciwpadaczkowej. Zebrani jednogtosnie przyjeli
ponizsze oswiadczenie oraz zalecenia, ktore powinny zostac przedstawione i wprowadzone w zycie
we wszystkich krajach Europy.

Problemy zwigzane w padaczka

Osoby chore na padaczke oraz ich rodziny narazone sg na wiele problemow, ktére sg zwigzane nie
tylko z napadami, ale rowniez ze spotecznymi przejawami niewiedzy i nietolerancji dla tej choroby.

Wielu chorych nie jest leczonych we wiasciwy sposob, stgd tez narazeni sg oni na wieksze ryzyko
wystepowania napadow padaczkowych i powiktan zwigzanych z leczeniem.

Czesto zdarza sie réwniez, ze lekarze leczgcy chorych na padaczke nie posiadajg wystarczajgce;j
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wiedzy fachowej na temat roznych metod leczenia. W niektoérych krajach leki przeciwpadaczkowe
nie sg tatwo dostepne lub chorych nie sta¢ na ich kupno.

W wielu krajach europejskich brakuje réwniez odpowiednich placowek diagnostycznych lub sg one
stabo rozwiniete. Dotyczy to zwtaszcza rezonansu magnetycznego, zaawansowanych technik
dtugotrwatego monitorowania EEG takich jak: wideometria i 24 godzinny zapis, monitorowanie
stezenia leku w surowicy krwi, oceny mozliwosci i postepu rehabilitacji neuropsychologiczne;.

Nie wszedzie znane sg mozliwosci stosowania wtérnej prewencji, po pierwszym napadzie, aby
zapobiec przewlektej padaczce, lub w lekkich postaciach padaczki tak, by zapobiec pogtebianiu sie
choroby. Osoby z padaczkg ze szczegdlnych grup ryzyka zyja krécej — smiertelnosé w tej grupie jest
dwu-, trzykrotnie wyzsza niz normalnie.

Atmosfera milczenia, jaka towarzyszy padaczce jest gtéwng przyczyng spotecznych objawow
nietoleranciji:

@ wiele dzieci chorych na padaczke nie otrzymuje odpowiedniego wyksztatcenia w szkole,

@ poziom bezrobocia jest nieproporcjonalny — jest on dwu, trzykrotnie wyzszy od ogélnego poziomu
i dwukrotnie wyzszy od poziomu bezrobocia ws$rdod oséb dotknietych innymi chorobami
przewlektymi lub niepetnosprawnych,

@ wiele os6b ukrywa fakt, ze sg chore na padaczke, co prowadzi do izolacji spotecznej, niskiej
samooceny oraz depresiji,

@ kobiety cierpigce na padaczke posiadajg zazwyczaj niskg wiedze odnosnie mozliwosci zajscia
W cigze i posiadania dzieci,

@jakoéé zycia osob starszych czesto ulega pogorszeniu ze wzgledu na pdézne rozpoznanie
padaczki,

@ osoby chore na padaczke mogg mie¢ powazne ktopoty z samodzielnym przemieszczaniem sie.

We wszystkich krajach wiedza na temat padaczki i swiadomos¢, ze jest ona uleczalna, sa
na niewystarczajgcym poziomie. Tak samo przedstawia sie sprawa, jesli chodzi o srodowisko
medyczne. Zakorzenione uprzedzenia prowadzg do odrzucenia i dyskryminacji chorych na padaczke.

Nawet w krajach o dobrze rozwinietych systemach opieki zdrowotnej, osoby chore na padaczke
ukrywajg swojg chorobe w obawie przed nietolerancjg ze strony spoteczenstwa. W rezultacie wielu
chorych na te chorobe nie ma dostepu do wyspecjalizowanej opieki, pozostajgc narazonymi
na napady padaczkowe, podczas gdy mogliby by¢ leczeni.

Wyraznie brak jest swiadomosci o wszechstronnej opiece nad osobami chorymi na padaczke,
nakierowanej na poprawe jakosci zycia, jak i niewystarczajgca jest wiedza na temat opieki medycznej,
psychologicznej jak i socjalnego wsparcia. Nawet w krajach rozwinietych dostep do tego rodzaju
opieki jest powaznie ograniczony. W wielu krajach brak jest rehabilitacji psychofizyczne;j.
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Zarowno srodowisko medyczne, jak i osoby chore na padaczke i ich rodziny, nie posiadajg
wystarczajgcej wiedzy dotyczgcej mozliwosci i dostepnosci leczenia i rehabilitaciji.

Zalecenia

Ponizsze zalecenia skierowane sg do rzaddw, opieki zdrowotnej i innych instytucji zajmujgcych sie
problemem padaczki:

@ Nalezy udostepni¢ procedury umozliwiajgce diagnozowanie napaddéw padaczkowych i ich
przyczyn.

@ Leki przeciwpadaczkowe powinny by¢ dostepne dla wszystkich i po przystepnej cenie. Nalezy
udostepni¢ leczenie neuropsychologiczne i opieke socjalna.

@ Nalezy opracowaé metody zapobiegania.

@ Nalezy promowac szkolenie specjalistow w dziedzinie padaczki, badan nad epilepsjg oaz potrzeb
poszczegodlnych grup np. problemow kobiet osob starszych, itp.

@ Nalezy edukowac specjalistow i opinie publiczng na temat epilepsji, metod jej leczenia oraz
konsekwenciji spotecznych.

@Nalezy uswiadomi¢ spoteczenstwo, ze osoby chore na padaczke mogg uczeszczac
do normalnych szkét i sg zdolne wykonywac wigkszos¢ zawoddw.

@ Nalezy edukowac pacjentow (dzieci i dorostych).
@ Nalezy wspiera¢ powstawanie stowarzyszen pacjentow.

@ Nalezy wspiera¢ i promowac projekty badawcze ze szczegdlnym uwzglednieniem badan
prowadzonych we wspoétpracy z innymi krajami. Nalezy opracowac zalecenia oparte na faktach
oraz algorytm opieki nad osobami cierpigcymi na padaczke, zmierzajgc np. do poprawy jakosci
ich zycia. Nalezy opracowa¢ wskazowki oceny skutecznosci badanych lekéw
przeciwpadaczkowych.

@ Nalezy opracowac we wspotpracy z europejskimi organizacjami przeciwpadaczkowymi Biatg
Ksiege Epilepsiji.

Wszyscy uczestnicy spotkania zobowigzali sie do podjecia wszelkich staran w celu skutecznego
wdrozenia powyzszych zalecen we wszystkich krajach Europy.
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prof. dr hab. med. Joanna Jedrzejczak

Pracownik Kiliniki Neurologii i Epileptologii Centrum Medyczne
Ksztatcenia Podyplomowego w Warszawie. Kierownik pierwszej
w Polsce Pracowni Wideometrii w Klinice Neurologii i Epileptologii.
Jej specjalnym zainteresowaniem jest diagnostyka réznicowa na-
padow padaczkowych i niepadaczkowych oraz ocena skutecznosci
i bezpieczenstwa nowych lekéw przeciwpadaczkowych.

Ogodlnopolski Koordynator programu padaczki i cigzy w ramach
Europejskiego Rejestru Lekéw Przeciwpadaczkowych i Cigzy
EURAP.

Obecnie Prezes Polskiego Towarzystwa Epileptologii. Petni funkcje

Dyrektora Centrum Medycznego Ksztatcenia Podyplomowego w Warszawie. Cztonek wielu

Towarzystw Naukowych i organizator wielu konferencji i spotkan naukowo-dydaktycznych na temat

Autorka i wspétautorka ponad 150 publikacji oryginalnych i poglgdowych, w tym wielu ksigzek

i rozdziatéw podrecznikéw oraz ponad 120 opublikowanych streszczen dotyczacych problematyki

diagnostycznej i terapeutycznej padaczki.

dr n. prawn. Dorota Karkowska

Adiunkt w Katedrze Prawa Ubezpieczen Spotecznych i Polityku
Spotecznej Uniwersytetu todzkiego. Dwukrotna absolwentka
Wydziatu Prawa i Administracji Uniwersytetu t.édzkiego, w 1994
roku ukonczyta kierunek administracja, praca magisterska: Prawa
pacjenta, napisana w Katedrze Prawa Pracy. W 1998 roku kierunek
prawo, praca magisterska: Europejska Konwencja Bioetyczna,
napisana w Katedrze Miedzynarodowego Prawa Publicznego. W
roku 2000 uzyskata tytut doktora nauk prawnych po obronie
rozprawy: Prawa pacjenta w prawie administracyjnym i polityce
spotecznej. Kierownik Podyplomowego Studium Prawa
Medycznego, Praw Pacjenta i Ubezpieczen Zdrowotnych

prowadzonego w ramach Katedry Prawa Ubezpieczeh Spotecznych i Polityki Spotecznej

Uniwersytetu t6dzkiego. Cztonek Rady Fundacji Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;.

Autorka wielu publikaciji, ksigzek i podrecznikéw z zakresu praw pacjenta. Prezes i zatozyciel Fundacji

lus Medicinae.

41



| _ LT -
r& , } Autorytety J‘.

Tadeusz Zarebski

Prezes Zarzgadu Gtéwnego Polskiego Stowarzyszenia Ludzi
Cierpigcych na Padaczke.

Rencista, ktéry od 1984 roku podjat starania o zorganizowanie Pol-
skiego Stowarzyszenia Ludzi Cierpigcych na Padaczke. W dniu

3 czerwca 1985 roku otrzymato ono osobowos$¢ prawng na terenie
bytego wojewddztwa biatostockiego, a od 18 kwietnia 1988 roku
na obszarze catego kraju i zagranice.

A W latach 1995-1997 wiceprzewodniczgcy Krajowego Przedstawi-

cielstwa Emerytéw i Rencistow. W tym okresie tez cztonek Krajo-

wej Rady Osob Niepetnosprawnych (KRON). W dniu 28

grudnia 1995 roku powotany przez Wojewode Biatostockiego na cztonka Rady Nadzorczej Oddzia-

tu Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych w Biatymstoku w charakterze swojego przedstawiciela na ka-
dencje 1996-1999.

W latach 1995-1997 sekretarz Zespotu Konsultacyjnego przy Petnomocniku Rzgdu ds. Oséb
Niepetnosprawnych.

W latach 2003-2011 czionek Krajowej Rady Konsultacyjnej ds. Osob Niepetnosprawnych
przy Petnomocniku Rzadu.

Za zastugi w dziatalnosci spotecznej wyrézniony przez Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej
nastepujgcymi odznaczeniami panstwowymi:

1.w dniu 1 czerwca 1994 roku na wniosek Wojewody Biatostockiego — Srebrnym Krzyzem
Zastugi — M. P. nr 42, poz. 349,

2. w dniu 13 wrzeénia 2002 roku na wniosek Prezesa Rady Ministréw — Krzyzem Kawalerskim Orderu
Odrodzenia Polski — M. P. nr 60, poz. 832.

Za zaangazowanie na rzecz osob niepetnosprawnych wyrézniony:

1.w dniu 12 grudnia 1998 roku z inicjatywy Oddziatu TWK w Krakowie tytutem ,Przyjaciela
Niepetnosprawnych”,

2. w dniu 3 marca 2002 roku z inicjatywy Stowarzyszenia ,Nike” w Biatymstoku nagrodg ,Statuetka
Wdziecznosci”.

Reprezentuje polskie srodowisko chorych na padaczke w International Bureau for Epilepsy (IBE)
w Irlandii i w European Public Health Alliance (EPHA) w Brukseli afiliowanym przy Unii Europejskiej.

Obecnie przewodniczgcy Wojewodzkiej Spotecznej Rady ds. Oséb Niepetnosprawnych
przy Marszatku Wojewddztwa Podlaskiego.

Zainteresowania — polityka spoteczna.
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Polskie Towarzystwo Epileptologii

Polskie Towarzystwo Epileptologii (dawniej Polska Liga Przeciwpadaczkowa) jest
stowarzyszeniem naukowym i od 1965 cztonkiem Miedzynarodowej Ligi

Przeciwpadaczkowej. Polska Liga Przeciwpadaczkowa powstata w 1990 roku, zas
zmiana nazwy na Polskie Towarzystwo Epileptologii nastgpita w 2000 roku.

Pierwszym Prezesem Polskiej Ligi Przeciwpadaczkowej byt prof. Jerzy Majkowski.

Polskie Towarzystwo Epileptologii skupia obecnie ponad 250 osob zainteresowanych i zajmujgcych
sie zawodowo padaczkg. Szkolgc w zakresie epileptologii, realizuje wpisane w statut zadania
propagujgce wsroéd lekarzy i specjalistdw pokrewnych dziedzin wiedzy zdobycze naukowe
w dziedzinie epileptologii, udziela im pomocy w podnoszeniu kwalifikacji i wspoétdziata w ich
doksztatcaniu.

Proponowany przez Towarzystwo system ksztatcenia zmierza do statego podnoszenia wiedzy
i kwalifikacji zawodowej lekarzy zajmujgcych sie padaczka.

Osobami odpowiedzialnymi za ustalanie planu ksztatcenia sg cztonkowie Zarzgdu Gtéwnego
Polskiego Towarzystwa Epileptologii, co gwarantuje wysoki merytorycznie poziom prowadzonego
ksztatcenia (wszyscy cztonkowie Zarzgdu Gtéwnego posiadajg certyfikat epileptologii). W warunkach
polskich sg to neurolodzy, neurolodzy dzieciecy, psycholodzy, neurochirurdzy, psychiatrzy.

Polskie Towarzystwo Epileptologii prowadzi dziatalnos¢ dydaktyczng poprzez stworzenie Polskiej
Szkoty Epileptologii, organizacje warsztatowych cykli edukacyjnych doskonalgcych — Cykliczne
Sympozja Terapii Padaczki oraz organizacje corocznych konferencji naukowo-dydaktycznych
na temat padaczki. W tym roku odbyta sie juz XXIV konferencja Polskiego Towarzystwa Epileptologii
na temat padaczki.

Towarzystwo zorganizowato i organizuje konferencje oraz kursy miedzynarodowe (miedzy innymi Il
Europejski Kongres Padaczki, Migrating Course, Baltic Sea Summer School on Epilepsy). Program
naukowy i dydaktyczny spotkan jest tak dobrany i przemys$lany, aby znalazty sie w nim aspekty
naukowe i kliniczne odgrywajgce role w postepowaniu z chorymi na padaczke. Wybor méwcow
gwarantuje za$ wysoki merytoryczny poziom przedstawianych problemow.

Polskie Towarzystwo Epileptologii bierze aktywny udziat w rozmowach z Ministerstwem Zdrowia
w sprawie refundacji lekéw i opieki nad pacjentem z padaczka. Wspotpracuje z organizacjami
zrzeszajgcymi chorych na padaczke.

Obecnym prezesem jest prof. CMKP dr hab. med. Joanna Jedrzejczak.
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Zadania statutowe Towarzystwa:

@ rozwijanie i doskonalenie opieki lekarskiej w zakresie padaczki we wspotdziataniu z naczelnymi
i miejscowymi organami stuzby zdrowia,

@ organizowanie, opracowywanie i popieranie programéw szkolenia studentow, lekarzy i nielekarzy
zajmujgcych sie padaczka,

@ inspirowanie i popieranie klinicznych i podstawowych badan naukowych dotyczgcych padaczki,

@ prowadzenie dziatalnosci w kierunku zapobiegania padaczce,

@ inicjowanie i popieranie tworzenia sie osrodkdw leczenia i rehabilitacji chorych na padaczke,

@ szerzenie oswiaty na temat padaczki w spoteczenstwie,

@ organizowanie kongresoéw, konferencji, sympozjow zwigzanych z medycznymi lub spotecznymi
aspektami padaczki,

@ utrzymywanie kontaktow z Polskim Stowarzyszeniem Ludzi Cierpigcych na Padaczke,
z Miedzynarodowg Ligg Przeciwpadaczkowg, z osrodkami zagranicznymi majgcymi podobne
cele oraz z osrodkami i organizacjami krajowymi i zagranicznymi zajmujgcymi sie badaniami,
diagnostyka, leczeniem i opiekg nad chorymi z padaczka,

@ nawigzywanie i utrzymywanie kontaktéw z kompetentnymi organami krajowymi i regionalnymi
w celu ustanowienia odpowiednich praw na rzecz chorych na padaczke,

@zbieranie i opracowywanie danych statystycznych i informacji krajowych i regionalnych
dotyczgcych probleméw ludzi z napadami padaczkowymi.

Polskie Towarzystwo Epileptologii
Zarzad Gtowny
ul. Wiertnicza 122, 02-952 Warszawa
tel. 22 /842 24 92, fax 22 / 858 29 07
e-mail: office@epilepsy.org.pl; www.epilepsy.org.pl
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Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpigcych na Padaczke

Obecnie organizacja pozytku publicznego. Osobowos¢ prawng uzyskata w dniu
3 czerwca 1985 roku. Czionek Miedzynarodowego Biura Padaczki (IBE) oraz
Europejskiego Stowarzyszenia Zdrowia Publicznego (EPHA).

Celem Stowarzyszenia jest udzielanie pomocy ludziom dotknietym padaczkg we wszystkich
sprawach zyciowych, inicjowanie i organizowanie samopomocy wzajemnej w dgzeniu do normalnego
funkcjonowania w spoteczenstwie oraz zapewnienia im opieki i ochrony prawne;.

Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

@ Wspotprace z organami wtadzy, administracji rzgdowej i samorzgdowej, placéwkami stuzby
zdrowia, jednostkami gospodarczymi oraz organizacjami krajowymi i zagranicznymi.

@ Pomoc w uzyskaniu pracy oraz wptywanie na wiasciwy stosunek zaktadéw pracy do zatrudnio-
nych w nich oséb chorych na padaczke.

@ Udzielanie pomocy cztonkom w rozwigzywaniu spaw zycia codziennego oraz wspotdziatanie
w organizowaniu dziatalno$ci spotecznej i kulturalne;.

@ Organizowanie samopomocy czlonkowskiej majgcej na celu zespolenie srodowiska chorych na pa-
daczke przeciwdziatajgc uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnieniu, bezradnosci, itp.

@ Prowadzenie przy pomocy srodkow masowego przekazu i wtasnych publikacji ciggtej pracy
propagandowo — uswiadamiajgcej cate spoteczenstwo, majgcej na celu ksztattowanie
prawidtowych postaw wobec oséb chorych na padaczke.

@ Inicjowanie prac badawczych i legislacyjnych dotyczgcych warunkéw zycia i bytu ludzi
cierpigcych na padaczke.

@ Ujawnienie i dazenie do likwidacji barier spotecznych, organizacyjnych i innych utrudniajgcych
normalne funkcjonowanie ludzi chorych na padaczke w spoteczenstwie.

@ Opracowanie modelowych rozwigzan w dostepie do réznego rodzaju stanowisk zgodnych
z predyspozycjami chorego na padaczke poczynajgc od roznych form ksztatcenia i wychowania
do zatrudnienia wigcznie.

@Zapewnienie osobom chorym na padaczke systematycznej opieki ze szczegdlnym
uwzglednieniem dzieci i mtodziezy.

Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpigcych na Padaczke
Zarzad Gtowny
ul. Fabryczna 57, 15-482 Biatystok
tel./fax +48 85/ 675 44 20
e-mail: stowpadaczka@neostrada.pl; zarebski@bialan.pl; http://padaczka.2n.pl
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