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