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WPROWADZENIE

DR MALGORZATA GALAZKA-SOBOTKA, DYREKTOR INSTYTUT ZARZADZANIA
W OCHRONIE ZDROWIA UCZELNI £AZARSKIEGO ORAZ CENTER OF VBHC

Wspdtczesna medycyna coraz mocniej stawia na bar-
dziej skuteczne systemy zarzgdzania chorobami prze-
wlektymi. Jedng z nich jest padaczka, ktdra nalezy do
najczestszych schorzen neurologicznych dotykajgcych
miliondw ludzi na catym swiecie. Statystyki epidemio-
logiczne ukazujg skale problemu: w Europie,
6 miliondw osdb zmaga sie z padaczka, a roczna za-
chorowalnos¢ to 400 tys. W Polsce liczba chorych
na padaczke wynosi okoto 300 tys., a rocznie odnoto-
wuje sie okoto 27 tys. nowych przypadkow. Choc¢ licz-
ba ta moze réznié sie w zaleznosci od struktury wieko-
wej populacji, niezaprzeczalny jest fakt, ze padaczka
stanowi znaczgce wyzwanie zdrowotne i spoteczne.

Wysoka zapadalnos$¢ na padaczke, czeste nawroty na-
padow oraz wspdfistniejgce choroby somatyczne
i psychiczne stwarzajg wyzwania dla systemu opieki
zdrowotnej. Ponadto padaczka niesie ze sobg znaczace
konsekwencje spoteczno-ekonomiczne, ograniczajac
mozliwosci
Z powodu wielu mitdw panujacych na temat padaczki,
chorzy nadal spotykajg sie ze stygmatyzacja.

zawodowe i edukacyjne pacjentéw.

W obliczu rosngcej zachorowalnosci na padaczke oraz
nieustannych wyzwan zwigzanych z jej leczeniem, ko-
nieczne staje sie opracowanie optymalnego modelu
opieki. Jego wartos¢ zdrowotna powinna by¢ definio-
wana z perspektywy pacjenta. Zgodnie z koncepcja
Value Based Healthcare, stawiajaca pacjenta
w centrum powinno sie dazy¢ do dostarczenia chore-
mu najwyzszej jakosci ustug, ktére bedg nie tylko sku-
teczne i bezpieczne, ale takze uwzgledniajace jego in-
dywidualne potrzeby i preferencje. Za warto$ciowg
opieke uznaje sie te, ktéra niesie poprawe wynikow
leczenia waznych dla pacjenta, sposrdd ktorych jed-
nym z kluczowych jest wydtuzanie czasu wolnego od
napadow. To bowiem zwieksza szanse na powrét do
normalnego zycia, czyli mozliwo$¢ odnalezienia sie
W zyciu spotecznym, zawodowym i rodzinnym.

W $wiecie dynamicznych zmian w obszarze ochrony
zdrowia takie podejscie wyrasta na filar optymalnej
opieki nad pacjentem. Takiej, ktérej fundamentami
jest: kompleksowos$¢, osiggana poprzez integracje do-
stawcow ustug i koordynacje ich zadan w procesie te-
rapeutycznym; ale takze wieksza dostepnos¢ geogra-

ficzna wyspecjalizowanych osrodkéw, ktére jako cen-
tra najwyzszej referencyjnosci zabezpieczg potrzeby
najtrudniejszych pacjentéw, upowszechnig wiedze, ale
takze zajmg sie prowadzeniem badan i szkolen.

W przypadku pacjentéw z padaczky system opieki po-
winien byé holistyczny, obejmujacy zaréwno opieke
ambulatoryjng, jak i szpitalng, a takze gwarantujgcy
wspotprace miedzy réoznymi specjalistami i sektorami
opieki zdrowotnej. Wazne jest, aby pacjenci mieli do-
step do wyspecjalizowanych lekarzy: neurologdéw, psy-
chiatrow, psychologdw, terapeutéw oraz innych spe-
cjalistéw w zakresie opieki nad padaczky. Zas odpo-
wiednie zarzadzanie lekami przeciwpadaczkowymi,
monitorowanie skutecznosci terapii, Scista kontrola
objawéw oraz edukacja pacjentdéw i ich rodzin sg klu-
czowe dla skutecznego zarzadzania tg choroba.

Powyzsze zatozenia staty sie podstawg do konkretnych
rozwigzan ktore
w niniejszej publikacji. Niezwykle istotnym aspektem
naszego modelu opieki jest stworzenie klarownej

systemowych, prezentujemy

Sciezki pacjenta, ktéra pozwoli na ptynne przemiesz-
czanie sie po réoznych etapach leczenia i terapii. Ten
proces powinien by¢ oparty na wytycznych klinicz-
nych, uwzgledniajgc zaréwno diagnostyke, jak i terapie
farmakologiczng oraz opieke niemedyczng. Naszym
celem jest zapewnienie pacjentom petnej informag;ji
na temat ich stanu zdrowia, mozliwosci leczenia oraz
wsparcia, ktdre mogg otrzymacd.

Przedstawiony w niniejszym raporcie nowy model or-
ganizacji opieki nad tg grupa chorych powstat pod pa-
tronatem Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
oraz Polskiego Towarzystwa Epileptologii przy osobi-
stym zaangazowaniu wybitnych klinicystéw, majacych
wieloletnie doswiadczenie w leczeniu tej powaznej

choroby neurologicznej. Wsrod nich byli
m.in. prof. dr hab. med. Halina Sienkiewicz-Jarosz,
prof. dr hab. med. Joanna Jedrzejczak,
prof. dr hab. med. Konrad Rejdak.

Zaprezentowane rozwigzania korespondujg

z kierunkami rozwoju opieki neurologicznej, ktoére
wskazano w Biatej Ksiedze dla neurologii, powstatej
przy zaangazowaniu ekspertéw 1IZWOZ Uczelni tazar-



skiego oraz PTN. Optymalizacja opieki nad pacjentem
z padaczkg jest konieczna do wprowadzenia
w dzisiejszych czasach, cho¢ to niewatpliwie ambitny
cel. Szybkie wdrozenia proponowanych rozwigzan mo-
ze przetozy¢ sie na lepszg opieke, uwzgledniajgca za-
rowno wyniki medyczne terapii, jak i indywidualne
potrzeby pacjenta. Dzieki czemu mozna osiggna¢ wiek-
sze poczucie zadowolenia u chorych, ale takze zaanga-
zowanie ich w proces leczenia, co ma kluczowe zna-
czenie dla efektéw zdrowotnych. Proponowany model
takze optymalizuje wykorzystanie zasobdéw kadro-
wych, organizacyjnych i finansowych.

W tym miejscu serdecznie dziekuje
prof. dr hab. n. med. Agnieszce Stowik, Konsul-
tant Krajowej w dziedzinie neurologii oraz
prof. dr hab. n. med. Alinie Kutakowskiej, Prezes Elekt
PTN za pozytywne opinie tego opracowania i wsparcie
dziatan zorientowanych na poprawe jakosci w tym
obszarze. Szczegdlng wartos¢ dla dalszych dziatan sta-
nowig takze gtosy przedstawicieli srodowiska pacjenc-
kiego tj. Alicji Anny Lisowskiej, Prezes Fundacja Epi-
-Bohater oraz Wojciecha Machajka, Prezesa Fundacji
Choréb Moézgu.

Jestem gteboko przekonana, ze niniejszy raport pomo-
ze wielu interesariuszom systemu ochrony zdrowia
spojrze¢ na wyzwania zwigzane z opiekg nad pacjen-
tem z padaczkg w zupetnie nowym Swietle. Optymali-
zacja opieki, bazujaca na wartosciach i odpowiednich
modelach, jest kluczowym krokiem ku osiggnieciu do-
skonatosci w systemie opieki zdrowotnej. Wierze, ze
dzieki naszemu wspdlnemu wysitkowi, mozemy na-
prawde uczyni¢ réznice w zyciu pacjentéw, dotknie-
tych tg trudng chorobg, oraz ich rodzin.




PADACZKA JAKO PROBLEM
ZDROWOTNY - EPIDEMIOLOGIA,
DIAGNOSTYKA | PRZEGLAD METOD

LECZENIA

PROF. HALINA SIENKIEWICZ-JAROSZ

EPIDEMIOLOGIA

Padaczka charakteryzuje sie nawracajacymi, nieprowo-
kowanymi napadami padaczkowymi, [1] czestym wyste-
powaniem wspdfistniejgcych choréb somatycznych
i psychicznych, jak réwniez 2-3 krotnie wyzszg Smiertel-
noscig i $miertelnoscig przedwczesng [2]-[5]. Wedtug
réznych badan skrdcenie zycia siega od 2 do 10 lat. Cho-
roba niesie za sobg powazne konsekwencje spoteczno-
ekonomiczne dla pacjentéw, rodzin i spoteczenstwa.

A

PADACZKA SKRACA
ZYCIE 0D 5 DO 10 LAT

Osoby chore sg czesto stygmatyzowane, rzadziej zakfa-
daja rodziny, sg gorzej wyksztatcone. Czesto tez nie po-
dejmuja pracy zawodowej lub rezygnujg z niej z powodu
obawy o wystgpienie napadu w miejscu pracy [6]. Do
wystgpienia objawdéw choroby moze dojs¢ w ciggu cate-
go zycia, chociaz szczyt zachorowania dotyczy wieku
dzieciecego i starszych dorostych.

5 MIEJSCE WSROD
CHOROB NEUROLOGICZNYCH
NAJBARDZIEJ SKRACAJACYCH ZYCIE

Poza wspomnianym wczesniej skroceniem
dtugosci Zycia, padaczka jest jedng z gtow-
nych przyczyn utraconych lat Zycia skorygo-
wanych niesprawnoscig (DALYs, ang. disa-
bility-adjusted life years). W systematycznej
analizie utraty DALY znalazta sie na pigtym
miejscu wsrod chorob neurologicznych [7].

Na swiecie na padaczke choruje okoto 50 min osdb.
Wspdtczynnik chorobowosci wynosi 7,6 na tys. ludnosci,
a roczna zapadalno$¢ wynosi 67,8 na 100 tys. ludnosci.
Rozpowszechnienie padaczki w badaniu Global Burden
of Diseases (GBD), w ktérym uwzgledniono az 317 ba-
dan oszacowano na 0,62%, zas w innej meta-analizie na
0,64% [6], [8].

Jak to wyglada w Europie? Populacyjne badania epide-

50 MLN 0SGB NA SWIECIE CHORUJE NA
PADACZKE. W EUROPIE WSPO£CZYNNIK
CHOROBOWOSCI WYNOSI OK. 6,0-8,2
PRZYPADKOW NA 1 TYS. MIESZKANCOW

miologiczne dotyczgce padaczki sg dostepne dla niewie-
lu krajéw europejskich, gtéwnie dla Wielkiej Brytanii,
krajow skandynawskich i krajow Europy zachodniej. Na
ich podstawie okreslono, ze na padaczke choruje
w Europie 6 miliondbw o0sdéb, a wspodtczynnik
chorobowosci wynosi ok. 6,0-8,2 przypadkdw na
1 tys. mieszkancdéw. Liczba nowych przypadkdédw choroby



Belgia NI 5,1
Luksemburg I 50
Litwa I 4,6
Wegry I 4,6
Norwegia NI 4.5
Stowenia NN 4,4
Holandia I 4,2

Wtochy I 7,9
Niemcy I 7,0
Stowacja NN 5,6
Rep. Czeska I 5,5
Chorwacja I 5.3
Estonia I 5,2
Francja I 4,9
Butgaria I 4,8
Polska NGNS .7
Rumunia e 4,7

Wielka Brytania I 8,9
Europa I e 6,0-8,2

siega 400 tys. rocznie, z czego 100 tys. stanowig dzieci,
a 130 tys. osoby po 65 roku zycia [9]. Odsetek zaréw-
no nowych, jak i wczesniej stwierdzonych przypadkéow
padaczki u mifodych, dorostych i starszych
w poszczegdblnych krajach moze znacznie réznié sie od
catkowitego rozmieszczenia w Europie ze wzgledu na
roznice w strukturze wiekowej. Okoto 20-30% popula-
cji chorych na padaczke ma wiecej niz jeden napad
miesiecznie. Jedna trzecia pacjentdw ma napady, kto-
rych nie udaje sie kontrolowaé farmakologicznie.

1 NA 5 0SOB CHORYCH NA PADACZKE
MA WIECEJ NIZ JEDEN ATAK MIESIECZNIE

RYCINA 1. WSPOLCZYNNIK CHOROBOWOSCI PADACZKI W EUROPIE NA 1 TYS. MIESZKANCOW, 2019
ZR6DEO. HEADWAY. A NEW ROADMAP FOR BRAIN HEALTH Focus EPILEPSY, 2022.

totwa I 41
Finlandia I 4,0
Irlandia N 40
Islandia N 37
Dania I 3,7
Austria I 3,7
Szwajcaria IS 35
Malta I 3,2
Hiszpania I 3,2
Cypr IS 31
Grecja IS 3,0
Portugalia NS 30
Szwecja IS 2,8

Prawdopodobieristwo wystgpienia jednego
napadu padaczkowego w ciggu catego Zy-
cia wynosi 10%. Po pierwszym w zyciu na-
padzie prowokowanym (czyli wywotanym
czynnikiem zewnetrznym) ryzyko kolejnego
wynosi 3-10%, a ryzyko kolej-nego napadu
po napadzie nieprowokowanym (czyli
zwiqzanymi z nabytymi predyspozycjami)
az 21-45% i jest najwyisze w ciqgu pierw-
szych 2 lat od incydentu. Mimo, ze zdecy-
dowana wiekszos¢ osob, u ktorych wystqpit
pojedynczy napad nie rozwinie padaczki,
stanowi ona jedno z najczestszych schorzen
neurologicznych.

Zgodnie z szacunkami Institute for Health Metrics and
Evaluation (IHME), w latach 1990-2017 liczba osdb
chorych na padaczke wykazywata trend wzrostowy,
zarowno w przypadku kobiet jak i mezczyzn. Wedtug
danych IHME w 2017 r. w Polsce na padaczke choro-
wato 0,46% populacji i byta to wartos¢ bardzo zblizona
do $redniej dla panistw Unii Europejskiej [10].




Mozna spodziewac sie, ze czestos¢ wyste-
powania padaczki wzrosnie, ze wzgledu na
mniejszqg smiertelnos¢ po powazinych ura-

zach gtowy, udarach i infekcjach we-

wngqtrzczaszkowych, jak rowniez w zwiqzku
z dtuiszym czasem przezycia chorych
z pierwotnymi guzami moézgu. Innym po-
wodem mozZe by¢ wzrost rozpowszechnie-
nia chorob neurozwyrodnie-niowych wraz
ze starzeniem sie wielu spofeczenstw.

Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia
z 2019 roku w Polsce liczba chorych na padaczke wy-
nosita 300 tys. i kazdego roku odnotowywanych jest
okoto 27 tys. nowych zachorowan.

Analiza NFZ obejmujgca swiadczenia zdrowotne zwia-
zane z leczeniem padaczki w latach 2014-2019 pokaza-
ta stopniowy spadek liczby pacjentéw, ktérym udzielo-
no swiadczen z rozpoznaniem padaczki lub stanu pa-
daczkowego (z 348 tys. w 2014 roku do 301 tys.
w 2019 roku), jak réwniez w liczby udzielonych $wiad-
czen z (1273 tys. Swiadczen w 2014 roku do 937 tys.
Swiadczen w 2019 roku). Jednoczesnie na przestrzeni
tych lat wartos¢ refundacji wzrosta o okoto 15%
(z 150,4 min do 172,6 min z).

W Polsce leczenie pacjentdw z padaczky prowadzone
jest gtéwnie w ramach ambulatoryjnej opieki specjali-
stycznej i w podstawowej opiece zdrowotnej, jednak
najwiekszy udziat w kosztach refundacji ma leczenie
szpitalne, ktére w 2019 roku pochtoneto 76% wartosci
refundacji Swiadczen dla pacjentéw z padaczka (130,8
min zt).

Leczenie operacyjne pacjentow z padaczkg
jest stosowane bardzo rzadko. Liczba

zabiegow neurochirurgicznych wsrod osob

z rozpoznaniem padaczki wynosita 101
w 2019 roku [9].

DIAGNOSTYKA PADACZKI

Padaczka to zaburzenie czynnosci mézgu charaktery-
zujace sie predyspozycjg do wystepowania nawracaja-
cych, zazwyczaj nieprowokowanych napadéw padacz-
kowych (drgawkowych lub niedrgawkowych). Rozpo-
znanie padaczki postawi¢ mozna, jesli:

O

doszto do co najmniej dwdch
nieprowokowanych (lub
odruchowych) napadéw w odstepie
>24 godzin

doszto do jednego
nieprowokowanego (lub
odruchowego) napadu przy
prawdopodobienstwie wystapienia
kolejnych napadow w ciggu
nastepnych 10 lat >60% (czyli tyle,
ile wynosi ryzyko kolejnego
incydentu u osoby po dwdch
nieprowokowanych napadach
padaczkowych)

mozliwe jest rozpoznanie
p okreslonego zespotu
padaczkowego [1], [11].
Pierwsze i trzecie kryterium najczesciej nie budza wat-
pliwosci. Problematyczne moze by¢ szacowanie ryzyka
kolejnego incydentu napadowego.

Czynnikami zwiekszajacymi ryzyko kolejnego incyden-
tu napadowego sa:

wyniki obrazowania mézgu, ktére
wskazujg na potencjat padaczkowy

aktywnosc¢ padaczkowa
stwierdzana w badaniu
elektroencefalograficznym (EEG),

wywiad wczesniejszego
uszkodzenia OUN

wystagpienie napadu w godzinach
nocnych.
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Nieprawidtowy wynik obrazowania mdzgu, ktory nie
wykazuje potencjatu padaczkowego (np. torbiel paje-
czynowki, rozlana atrofia) w potaczeniu z pojedynczym
nieprowokowanym napadem, nie spetnia kryteriéw
rozpoznania padaczki.

Diagnostyka padaczki ma na celu ustalenie rodzaju na-
padow, a nastepnie klasyfikacje padaczki. Poczagtek na-
padu definiuje sie jako:

ogniskowy

v

uogodlniony
Poczatek

napadu

% nieznany

niemozliwy do
sklasyfikowania

Ten ostatni jest klasyfikowany wtedy, jesli nie ma wy-
starczajgcych danych z wywiadu i badan dodatkowych,
ktore potwierdzityby ogniskowy lub uogdlniony pocza-
tek (np. wyniki rezonansu magnetycznego (MR), tomo-
grafii komputerowej (TK) lub elektroencefalografii
(EEG)). Kolejnym etapem jest ustalenie czy napad
przebiega z zaburzeniami $wiadomosci. Nastepnie
okresla sie obecno$¢ komponentu motorycznego.

Po ustaleniu rodzaju napadéw mozliwe staje sie odpo-
wiednia klasyfikacja padaczki. Aby ustali¢ typ padaczki
wazne jest okreslenie charakteru wszystkich napadéw
wystepujgcych u danego pacjenta. Nowa klasyfikacja
wyrdznia cztery gtdwne typy padaczek:

«-»  ogniskowa

- uogodlniona

Typy padaczek Sk mieszana
- uogolniona
: i ogniskowa

‘«» nieokreslona

Zgodnie z definicjg i nowg klasyfikacja padaczki wedtug
Miedzynarodowe;j Ligii Padaczkowe] (ILAE) przyczyny
padaczki mozna podzielié¢ na: strukturalne, metabolicz-
ne, genetyczne, infekcyjne, immunologiczne

i nieokreslone. Udziat czynnikdw etiologicznych jest
istotnie zalezny od wieku zachorowania i moze ich wy-
stepowac kilka u jednego pacjenta [1], [10], [12].

Podstawowgq role w diagnostyce padaczki
nadal odgrywa wywiad i obserwacja kli-
niczna.

Rozpoznanie napadu padaczkowego i padaczki moze
by¢ stawiane po zebraniu przez lekarza doktadnego
wywiadu. Ogromne znaczenie ma wywiad udzielony
przez bezposredniego Swiadka napadu. Wazine jest
rowniez ustalenie czy rozwéj psychomotoryczny osoby
chorej byt prawidtowy, czy istniejg przestanki do po-
dejrzewania potencjalnych uwarunkowan genetycz-
nych, czy mozliwe jest sprecyzowanie czynnikéw etio-
logicznych i prowokujacych napady.

Doktadne okreslenie typow napadow

padaczkowych, czy zespotu padaczkowego,
ma z jednej strony znaczenie rokownicze,
a z drugiej umozliwia zastosowanie wtasci-
wego leczenia.

Po pierwszym w zyciu napadzie padaczkowym nalezy
wykona¢ badanie neuroobrazowe. Metodg referencyj-
ng w wykrywaniu potencjalnych ognisk padaczkorod-
nych jest rezonans magnetyczny (MR) mozgu. Pozwala
on stwierdzi¢ stwardnienie hipokampa, zmiany rozro-
stowe i zmiany rozwojowe kory mdzgowe] niewidocz-
ne w tomografii komputerowej (TK). Ma znacznie wyz-
szg czutos¢ niz TK — u 8-12% osdéb z prawidtowym wy-
nikiem tomografii komputerowej mogg by¢ obecne
zmiany w MR [13]. W szczegdlnosci dotyczy to tagod-
nych zmian rozrostowych. Badanie tomografii kompu-
terowej powinno by¢ ograniczone do nagtych przypad-
kéw, szczegdlnie jesli jednoczesnie wystepuje deficyt
neurologiczny lub przy istnieniu przeciwwskazan albo
przy braku mozliwosci technicznych wykonania bada-
nia MR.

Kolejnym  badaniem, ktére nalezy  wykonac
w diagnostyce padaczki jest badanie elektroencefalo-
graficzne (EEG). Najwiekszg warto$¢ diagnostyczng
i rokowniczg majg badania wykonane w krétkim czasie
od wystgpienia napadu, optymalnie do 48 godzin od
incydentu [14]. Pojedyncze, rutynowe badanie EEG
moze wykaza¢ zmiany padaczkopodobne u 29-30%
0s6b z padaczkg, powtarzanie badan pozwala na
zwiekszenie czutosci w wykrywaniu zmian do 69-77%.
Mimo, ze jest to jedyna metoda do obrazowania czyn-
nosci napadowej modzgu, to ze wzgledu na jej niskg
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specyficznosé nalezy interpretowaé zmiany w EEG je-
dynie jako wspierajgce diagnoze padaczki. Nalezy je
analizowa¢ w kontekscie catosci obrazu klinicznego,
szczegolnie, ze prawidtowy zapis EEG nie wyklucza dia-
gnozy. Prawdopodobienstwo wykrycia nieprawidtowo-
$ci w EEG mozna zwiekszy¢ o okoto 30% wykonujac to
badanie po bezsennej nocy, np. u oséb, u ktérych
pierwsze EEG byto prawidtowe [15]. Elektroencefalo-
grafia jest pomocna w klasyfikowaniu
napadow padaczkowych. Przydatnos$¢ video-EEG
w  wykrywaniu zmian napadowych po pierwszym
W Zyciu napadzie padaczkowym pozostaje nieustalona.
Technika ta nabiera znaczenia w przypadku réznicowa-
nia incydentdw napadowych, w tym zwtaszcza podej-
rzenia napadéw niepadaczkowych, jak réwniez pod-
czas kwalifikowania do leczenia operacyjnego [13].

rowniez

Ponadto, w ramach diagnostyki réznicowej u kazdego
pacjenta nalezy wykonaé badania podstawowe krwi,
badanie EKG (standardowe, Holter EKG). Pacjent powi-
nien mie¢ réwniez zlecong konsultacje psychologiczna
w szczegolnosci, gdy istnieje podejrzenie napadéw
psychogennych.

METODY LECZENIA PADACZKI

Padaczka jest leczona gtéwnie farmakologicznie.

Przy wtasciwie dobranym leczeniu u 70%
chorych udaje sie uzyska¢ dobrg kontrole
napadow. Celem farmakoterapii jest uzy-
skanie trwatej remisji, jednak nie powinno
to skutkowac¢ pogorszeniem jakosci zycia
z powodu dziatania niepozgdanego lekow
przeciwpadaczkowych.

Decyzja o podjeciu leczenia po pierwszym w zyciu nie-
prowokowanym napadzie padaczkowym jest trudna.
Pomocne w podejmowaniu decyzji jest oszacowanie
ryzyka wystgpienia kolejnych zdarzen napadowych
w oparciu o czynniki, ktore wigza sie z wiekszym praw-
dopodobienstwem nastepnego napadu.

U dorostych witqczenie leczenia przeciwpa-
daczkowego bezposrednio po wystqgpieniu
pierwszego w zyciu napadu padaczkowego
napadu
w ciggu nastepnych dwodch lat, ale nie

zmniejsza  ryzyko kolejnego
zwieksza prawdopodobieristwa utrzymania

remisji [11].




STANDARDY LECZENIA
FARMAKOLOGICZNEGO PADACZKI

PROF. JOANNA JEDRZEJCZAK

CELE LECZENIA PADACZKI

Celem leczenia padaczki jest pomoc choremu

w uzyskaniu zadowalajgcego dostosowania sie do
wymogoéw zycia, czyli zniwelowanie lub zmniejszenie
liczoy napaddéw, ztagodzenie ich  przebiegu,
zapobiegania nawrotom oraz uzyskanie jak naj-
mniejszej liczby objawdéw niepozadanych. Farma-
kologiczne leczenie napaddéw padaczkowych stanowi
podstawowg forme terapii.

Poniewaz terapia przeciwpadaczkowa
z reguly planowana jest na wiele Iat,
a nawet na cate Zycie, nalezy pamietac, ze
decyzja rozpoczecia leczenia moie mieé
daleko idgce konsekwencje, dlatego musi
byc¢ oparta na bardzo wnikliwej analizie
zysku i ryzyka stosowania lekéw przeciw-
padaczkowych. Kluczowym elementem
terapii jest czas jej rozpoczecia, wybor
pierwszego leku oraz dobranie najlepszej
strategii leczenia dla pacjentow, ktorzy nie
odpowiedzieli zadowalajgco na wdrozong
poczqgtkowq terapie. W Polsce decyzja

o wyborze leku nalezy do neurologa.

STANDARDY LECZENIA PADACZKI

Standardy medyczne stajg sie ogdlnie przyjeta
strategig praktyki lekarskiej: majg na celu pomdc
w optymalizacji leczenia. Nadrzedng zasadg jest
indywidualne podejscie do kazdego chorego.

Standardy mogq byc¢ jedynie ogdlnymi
wskazaniami, ale nie zestawem obowiqz-
kowych sztywnych regut. Okreslajq one
diagnostyczno-tera-
by¢

minimum, procesu

peutycznego, ktore powinno

spetnione [16] —[20].

Zalecenia dotyczace terapii napadéw padaczkowych
w ogolnej praktyce neurologicznej w Polsce [21]
oparto na powyzszych wytycznych oraz ich uaktu-
alnieniach  Amerykanskiej Akademii  Neurologii
(AAN) [22], Scottish Intercollegiate Guidelines Net-
work (SIGN) [23] i brytyjskiego National Institute for
Health and Care Excellence (NICE) [24].

W procesie terapeutycznym nalezy uwzglednic¢
leczenie padaczki nowozdiagnozowanej i padaczki
przewlektej. Przyjmuje sie, ze okoto 60 — 70%
pacjentéw z nowozdiagnozowang padaczka i z dobrze
dobranym i stosowanym lekiem przeciwpadaczkowym
powinno uzyskaé petng kontrole napadéw (wolnosé¢ od
napaddéw) przez co najmniej rok [25].

g RERD G
# i

UZYSKUJE PEENA KONTROLE NAPADOW
PRZEZ CONAJMNIEJ ROK.

U 3 NA 10 0SOB WYSTEPUJE
OPORNOSC NA LECZENIE

Jesli wybrany lek do poczgtkowej monoterapii jest
nieskuteczny w kontrolowaniu napaddéw, zwykle
wybiera sie drugi lek stosowany w monoterapii
alternatywnej lub terapii dodanej. Niepowodzenie
drugiego leku moze wymagaé dodatkowych préb
réznych terapii faczonych [26].

Wybér terapii dodanej zalezy od tych samych
czynnikéw, ktére wptywaty na  wybdr leku
poczatkowego, ale takze od mozliwosci wystapienia
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interakcji pomiedzy poszczegdlnymi lekami. Rosnaca

liczba nowych lekéw o
dziatania, lepszym
i lepszej tolerancji
preparatami  zostata w  ostatnich

dopuszczona do terapii dodanej [27], [28].

réoznych mechanizmach
profilu  farmakokinetycznym
w poréwnaniu ze starszymi
dekadach

"Racjonalna politerapia” polega na
tgczeniu lekéow o uzupetniajgcych sie

mechanizmach dziatania, ktére moggqg

dziata¢ synergistycznie maksymalizujgc
efektywnosé, a minimalizujgc toksycznosc.
U okoto 30% pacjentow nadal wystepuje
jednak opornos¢ na leczenie [25], [29].

Zgodnie z przyjetg przez ILAE definicja padaczki
lekoopornej jest to "niepowodzenie prawidtowo
dobranych, tolerowanych i odpowiednio stosowanych
dwoch préb schematéw leczenia (jako monoterapii
lub terapii dodanej) w celu osiggniecia trwatej
wolnosci od napadéw" [30]. Jest to typowo
operacyjna definicja lekoopornosci i stuzy na swiecie
gtéwnie dla wilasciwego przeprowadzania badan
klinicznych, a nie dla ograniczania dostepnosci lekéw
czy wyboru leczenia.

Definicja nie wskazuje bowiem, jaki lek

nalezy zastosowac w padaczce

lekoopornej, tylko podkresla potrzebe

konsultacji ze specjalistq w przypadku
podejrzenia padaczki lekoopornej.

Definicia moze pomdc nie tylko specjalistom
W rozpoznawaniu pacjentéw lekoopornych i wptyngc
na szybkie skierowanie do osrodkéw opieki w celu
przeprowadzenia  specjalistycznej oceny  i/lub
operacji [31]. Woczesne kierowanie pacjentéw
z padaczka lekooporng do specjalistycznych osrodkéw
moze zwiekszyé szanse pacjentow na uzyskanie
kontroli napadéw i unikniecie nieodwracalnych

problemdw psychologicznych i spotecznych.

Nalezy podkreslic, e istnieje grupa chorych
z rzekomgq lekoopornosciq na leki. Sq to

chorzy z nierozpoznanymi napadami

rzekomopadaczkowymi, traktowanymi

i leczonymi jako padaczkowe, to takzie
chorzy nieprzestrzegajqcy zalecen lekarza
i wreszcie chorzy btednie zaliczani do grupy

opornych na leczenie, ktorzy biorq

niewtasciwe leki na ich posta¢ napadéw
lub zbyt mate dawki leku wtasciwego.

Istotne jest zrozumienie, ze wszystkie dostepne leki
stosowane sg w celu leczenia objawow padaczki, czyli
dziatajg przeciwnapadowo, nie ma jednak leku, ktéry
dziatatby  przeciw choroby,  czyli
przeciwepileptogennie. To istotne rozréznienie ma
swoje odbicie w nazewnictwie. Do tej pory stosowano
okreslenie  Anti  Epileptic  Drugs (AED) leki
przeciwpadaczkowe, obecnie zaleca sie Anti Seizure
Medications (ASM) leki przeciwnapadowe. Kazdy
kolejny lek moze by¢ wtasciwy dla konkretnej grupy
pacjentéw, ale nie powinien by¢ postrzegany jako lek,
ktory bedzie skuteczny dla wszystkich chorych.

rozwojowi

Trzeba zda¢ sobie sprawe, ze padaczka jest procesem
i na obecnym etapie wiedzy pomimo stosowania lpp
dochodzi do jej dalszego rozwoju.

Nalezy pamietaé, ze jednq z podsta-
wowych przyczyn niepowodzen w leczeniu
jest niestosowanie sie chorego do zalecen
lekarza. Dlatego tez chorzy powinni
wiedzie¢, dlaczego przyjmujq lek i jakie

objawy uboczne mogq wystgpic.



Zasady ogolne farmakoterapii [21]:

1. Rozpoczecie leczenia musi by¢ poprzedzone potwierdzong diagnoza padaczki
Rozpoznanie padaczki i wybor leku nalezy do neurologa

Zgodnie z definicja padaczki leczenie jest wskazane po co najmniej dwoch
nieprowokowanych napadach padaczkowych wystepujacych w odstepie wiekszym niz 24
godziny

4, W przypadkach szczegdlnych do rozwazenia jest wtaczenie lekow przeciwpadaczkowych po
pierwszym nieprowokowanym napadzie padaczkowym u pacjentow z wysokim ryzykiem
powtarzania sig napadow i w sytuacji, gdy spodziewane napady moga by¢ ciezkie i nies¢ ze
sobg istotne konsekwencje (np. osoby starsze po udarze mozgu)

5. Niezwykle istotne jest przedstawienie przez lekarza ewentualnych konsekwencji napadow
i roznych mozliwosci postepowania

6. Decyzja o wtaczeniu leczenia powinna by¢ zaakceptowana przez pacjenta ktory wczesniej
uzyskat rzetelng wiedza na temat jego przebiegu i konsekwencji

7. Leczenie farmakologiczne padaczki powinno by¢ indywidualnie dobrane w zaleznosci od
rodzaju napadu padaczkowego i/lub zespotu padaczkowego, wspoétistniejgcych chorob
i przyjmowanych innych lekéw. Powinno uwzglednia¢: wiek, ptec¢ (dzieci, kobiety w wieku
rozrodczym, osoby starsze), wage pacjenta, jego styl zycia, wspétistniejagce choroby oraz
stosowanie innych lekow (aby wykluczy¢ problem interakcji lekowych)

Zalecane jest, aby rozpoczynac terapie jednym lekiem (monoterapia)

9. Diagnoza padaczki powinna byé zweryfikowana, jesli stosowane leczenie nie przynosi
kontroli napadow

10. Stosowanie leku powinno rozpoczyna¢ sie od najmniejszej dawki zwykle podawane;j
wieczorem. Dawke zwieksza sie powoli (tygodniami, a nawet miesigcami) do osiagnigcia
$redniej stosowanej dawki. Pozwala to unikng¢ wystapienia objawow niepozadanych
mogacych wywotywacé niecheé pacjentow do przyjmowania lekow.

1.  Jezeli za pomoca jednego leku w petnej dawce nie osigga sie kontroli napaddw, nalezy
stopniowo wprowadzac inny lek. Pierwszy lek mozna stopniowo wycofywac dopiero wtedy,
gdy drugi lek podawany jest juz w petnej dawce

Pojawienie sie na rynku farmaceutycznym serii
kilkunastu nowych lekdw przeciwpadaczkowych
(wigabatryna, lamotrygina, felbamat, okskarbazepina,
topiramat, gabapentyna, tiagabina, eslikarbazepina,
lewetyracetam, perampanel, lakozamid, brywa-
racetam i cenobamat) stworzyly dla epileptologow Nowe leki sq wyzwaniem dla lekarzy
w ostatnich latach szerokie pole do dziatania i nadziejq, przede wszystkim dla chorych
terapeutycznego. W obecnej fazie leczenia nowy lek
jest dodawany na ogét do leku podstawowego w celu
tworzenia bardziej racjonalnej terapii. Czes¢ z nich jest
juz zarejestrowana do stosowania w monoterapii.

z padaczkq lekooporng. Uwaza sie, ze
cechuje je wieksza swoistos¢ mechanizmu

dziatania, bardziej racjonalna budowa
chemiczna, wtasciwa ocena kliniczna
pierwszych prob i stabsze objawy
niepozgdane.
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Nowa generacja lekdow przeciwpadaczkowych oparta
jest na biochemicznej koncepcji zaburzonej
rownowagi miedzy neurotransmiterami  pobu-
dzajacymi (kwas glutaminowy) i hamujacymi (GABA)
w miejscu padaczkorodnym [31]. | cho¢ nie spetniajg
wszystkich wfasciwosci idealnego leku,
jednak ostatnie badania wykazujg pewng ich przewage
w stosunku do lekéw starszej generacji, choé niestety
nie wykazujg zdecydowanie lepszej skutecznosci [32].
Dajg jednak wieksze mozliwosci terapii.

niemniej

Wazne jest, aby kolejny nowy lek nie byt
traktowany jako lek ostatniej szansy
a raczej jako mozliwos¢ wyboru bardziej
Zindywidualizowanego mechanizmu

dziatania.

Wybdr leku przeciwpadaczkowego dla okreslonej
postaci napadéw padaczkowych nie jest fatwy. Nie ma
bowiem dobrych badan poréwnawczych w stoso-

waniu okredlonych lekéw w rdéznych postaciach
klinicznych napadodw.
Duzia dostepnos¢ lekow przeciw-

padaczkowych i mozliwosc¢ ich kombinacji
powoduje, ze jest niezwykle trudno, aby
lekarz praktyk znat niuanse wyboru
stosowania réinych lekow, a wilasnie to
one niekiedy mogq decydowac¢ o powo-
dzeniu terapii.

Paradoksalnie, olbrzymia dostepne;j
literatury dotyczacej leczenia tez nie utatwia wyboru.
Wydawato sie, ze wyniki randomizowanych
kontrolowanych badan (randomized controlled trials;
RCT) spetnig te oczekiwania. Nie wszystkie prace s3
jednak dobrej jakosci i nie zawsze lekarz potrafi
znalez¢ w badaniach odpowiedZ na postawione przez
pytanie Szczegdlnie, ze tylko
skutecznos¢ w okresSlonym rodzaju napaddéw lub
zespole padaczkowym moze by¢ oceniana w oparciu o

liczba prac i

siebie kliniczne.

evidence based medicine (EBM). Nie mozna w sposéb
zbiorczy ujgé¢ opartej na dowodach analizy dziatan
niepozadanych lekéw (reakcji zaleznych od dawki,

idiosynkrazji, przewlektej toksycznosci, terato-
gennosci, rakotwadrczosci) zwtaszcza, ze takich analiz
przeprowadzono niezwykle mato. A nie mozina
twierdzi¢, ze brak danych na temat dziatan
niepozadanych lekéw s$wiadczy o tym, ze takie
dziatania nie wystepuja. W obecnej, dobie poza
samym faktem czytania prac trzeba znakomicie

poruszaé sie w metodologii badan klinicznych.

Zasadnicza poprawa standardu i jakosci zycia taczy sie
z odczuwalnym przez pacjenta zmniejszeniem liczby
napadow. Z drugiej strony jednak wiadomo, ze osoby
z padaczkg w swoim codziennym otoczeniu borykajg
sie  z ogromem rdznorodnych obiektywnych
i subiektywnych probleméw wynikajacych z ich
choroby. Stanowisko klinicystéw zajmujacych sie
padaczka powinno sie w réwnie powaznym stopniu
koncentrowaé na zmniejszeniu liczby napaddéw jaki na
poprawie funkcjonowania psychospotecznego chorych
na padaczke [33].

Kluczowe jest zwiekszenie poczucia

niezaleznosci i samodzielnosci ludzi cierpig-

cych na padaczke w pokonywaniu

rozmaitych  psychospotecznych  barier

i przesqgdow.

W moim przekonaniu leki tzw. generacji
powinny by¢ dostepne i wprowadzane znacznie
szybciej tzn. w ramach terapii dodanej, a proces

refundacyjny powinien by¢ znacznie krotszy.

Kontrola napadow, zmniejszenie niepo-

nowe;j

trzebnej politerapii, podniesienie jakosci
Zycia chorych z padaczkq sq czynnikami,
ktore zmniejszajq koszty zarowno bezpo-
Srednie jak i posrednie padaczki [34].

Podsumowujac: istotna w leczeniu padaczki jest nie

tylko dostepnos¢ lekéw, ale takie umiejetnoscé
dopasowania terapii do pacjenta. Dlatego reko-
mendowane jest wprowadzenie systemu

referencyjnego w opiece nad chorymi z padaczka
w Polsce).



AKTUALNE WYTYCZNE KLINICZNE
LECZENIA PADACZKI W POLSCE

PROF. KONRAD REJDAK

Na podstawie dostepnych danych naukowych oraz
uwarunkowan refundacyjnych obowigzujacych
w Polsce na rok 2022 Sekcja Padaczki Polskiego Towa-
rzystwa Neurologicznego opracowata rekomendacje:
Diagnostyka i leczenie padaczki — wytyczne Sekcji Pa-
daczki Polskiego Towarzystwa Neurologicznego. Auto-
rami opracowania s3: Konrad Rejdak, Maria Mazurkie-
wicz-Betdziiska, Barbara Btaszczyk, Iwona Halczuk,
Andrzej Rysz, Rafat Rola, Halina Sienkiewicz-Jarosz,
Danuta Ryglewicz.

Stwierdzenie klinicznej
lekoopornosci padaczki

Nieinwazyjne badanie LTM
wideo-EEG

Potwierdzenie padaczkowego
charakteru incydentow
klinicznych

Diagnostyka przedoperacyjna :
padaczki lekoopornej

LTM wideo_EEG
badanie radiologiczne NMR, PET,
SPECT
badanie neuropsychologiczne

klasycznego leczenia

RYCINA 2. SCHEMAT PROCESU DIAGNOSTYCZNEGO W PADACZCE LEKOOPORNEJ. ZRO-
Dt0: REJDAK K, MAZURKIEWICZ-BELDZINSKA M, BtAszczyk B, HALCzuK |, Rysz
A., ROLA R, SIENKIEWICZ-JAROSZ H, RYGLEWICZ D. DIAGNOSTYKA | LECZENIE PA-

W aktualnych zaleceniach eksperci odniesli sie do pro-
cesu diagnozowania i leczenia padaczki zaréwno na
etapie wstepnym, jak i u oséb z podejrzeniem padacz-
ki lekoopornej. Dokonano réwniez adaptacji rekomen-
dacji miedzynarodowych do warunkéw systemu opieki
neurologicznej funkcjonujgcego w Polsce.

Wykluczenie

padaczkowego
charakteru incydentéw :
s Leczenie
klinicznych
przyczynowe
Lokalizacja obszaru | N1
padaczkorodnego V
Kwalifikacja do
P Tak leczetua
: operacyjnego
: czynnosciowego:
v

kallozotomia,

Kwalifikacja do zabieg Morella,
DBS

operacyjnego

Nie

orocccccne

Terapie

alternatywne:
programy lekowe

DACZKI —= WYTYCZNE SEKCJI PADACZKI POLSKIEGO TOWARZYSTWA NEUROLOGICZNE-

G0. WARSZAWA 2022.



Kluczowe zalecenia dla srodowiska neurologow:

1.
2.

10.

Rekomenduje sie stosowanie definicji padaczki zgodnie z wytycznymi ILAE

Rekomenduje sie stosowanie nowej terminologii i klasyfikacji etiologicznej w praktyce
klinicznej w Polsce wedtug propozycji ILAE

Rekomenduje sie stosowanie nowej klasyfikacji zespotow padaczkowych (na podstawie
badania EEG i obrazu klinicznego)

Podstawa wyboru LPP powinna by¢ znajomos¢ jego profilu farmakologicznego, mechanizmu
dziatania oraz wystepowania potencjalnych objawow niepozadanych. Nalezy uwzgledniac
cechy indywidualne pacjenta (ptec, wiek, styl zycia oraz aktywnos$¢ zawodowa)
Rekomenduje sie, aby padaczke lekooporng rozpoznawadé, gdy dwie kolejne proby interwen-
cji lekowych w monoterapii lub terapii dodanej z zastosowaniem lekow dobrze tolerowa-
nych, wtasciwie dobranych i odpowiednio uzytych, nie doprowadza do osiggnigcia utrwalo-
nej i petnej kontroli napadow.

Kwalifikacja do leczenia operacyjnego powinna obejmowaé diagnostyke ogniska padaczko-
rodnego z wykorzystaniem dtugoterminowego monitorowania video-EEG (LTM video-EEG),
badan neuroobrazowych strukturalnych (wysokopolowy rezonans magnetyczny jako bada-
nie z wyboru) i czynnosciowych (PET) oraz oceng neuropsychologiczng. Jezeli za pomoca
metod nieinwazyjnych nie mozna jednoznacznie okresli¢ ogniska padaczkorodnego nalezy
przejsc do przedoperacyjnej diagnostyki inwazyjnej (SEEG, SDG)

Kobiety w wieku rozrodczym powinny byc¢ objete kompleksowg opieka umozliwiajgca dobor
terapii w kontekscie planowania rodziny, stosowania antykoncepcji hormonalnej
i monitorowanie stezen LPP we krwi. Rekomenduje sie takze konsultacje ginekologiczno-
potozniczg i opieke psychologiczna

Nie nalezy stosowaé VPA u kobiet w wieku rozrodczym, jesli mozliwy jest wybor innego le-
ku

Rekomenduje sie wprowadzenie finansowanych przez NFZ procedur diagnostyki przedope-
racyjnej. Powinny by¢ realizowane na wybranych oddziatach neurologicznych w celu kwali-
fikacji pacjentow do leczenia operacyjnego na oddziatach neurochirurgicznych, zajmujacych
sie kompleksowa diagnostyka i leczeniem operacyjnym padaczki lekoopornej w Polsce
Wskazane jest tworzenie referencyjnych wysokospecjalistycznych osrodkow diagnostyki
i leczenia padaczki umozliwiajgcych weryfikacje rozpoznania oraz diagnostyke przedopera-
cyjna chorych, u ktérych stosowana terapia farmakologiczna nie przynosi efektu.

Zgodnie ze standardami zarzadzania chorobg, kluczo-
we jest zdefiniowanie Sciezki postepowania diagno-
stycznego w zaleznosci od stanu klinicznego pacjenta.
Schemat procesu diagnostyki pacjenta z padaczka le-
kooporng zaprezentowano na schemacie ponizej.

W Polsce w ostatnich kilku latach zasady refundacji
istotnie sie zmienity, co umozliwia wybor terapii zgod-
nie z dostepng wiedzg wynikajacg z badan klinicznych
oraz doswiadczenia. Dostepne leki oraz ich klasyfikacje
na stosowane w terapii podstawowej i uzupetniajgcej
podsumowano w Tabeli 1.

Wiasciwe rozpoznanie typu napaddow padaczkowych
lub zespotu padaczkowego warunkuje skutecznos$c
terapii [35]. Okoto 70% oséb z padaczka uzyskuje kon-
trole napaddw, dzieki stosowaniu powszechnie do-
stepnych lekdéw, natomiast pozostate 30% na nie nie
odpowiada. Utrzymywanie sie niekontrolowanych na-
padéw padaczkowych niekorzystnie wptywa na jakos$¢
zycia, powoduje utrate niezaleznosci i zaburzenia
funkcji intelektualnych. Zwieksza réwniez ryzyko dzia-
tan niepozadanych lekdw w zwigzku z politerapig oraz
zwieksza ryzyko zgonu [36].



TYP NAPADOW

PADACZKOWYCH

TERAPIA
PODSTAWOWA
(MONOTERAPIA

LUB TERAPIA

DODANA)

fenytoina
karbamazepina(a)**

TERAPIA
UZUPEENIAJACA

fenobarbital

uogélnione lamotrygina*** klobazam
. . lewetyracetam klonazepam
toniczno-kloniczne okskarbazepina(a)** perampanel*
topiramat prymidon
walproinian
etosuksymid
lamotrygina
nieswiadomosci Iewetyrayt?etam klobazam
’ klonazepam
topiramat
walproinian
lewetyracetam*** klobazam
miokloniczne topiramat klonazepam
walproinian piracetam
toniczne lamotrygina
lub lewetyracetam rufinamid*
. topiramat
atoniczne walproinian
fenytoina
gabapentyna
karbamazepina
lakozamid
lamotrygina
lewetyracetam fenobarbital
okskarbazepina klobazam
ognhiskowe pregabalina*** prymidon
topiramat tiagabina
walproinian wigabatryna(b)
zonisamid*
brywaracetam(c)***
cenobamat***

eslikarbazepina*

(a) Nie podawaé przy wspétistnieniu
napadow nieswiadomosci i mioklo-
nicznych

(b) Nalezy rozwazy¢ bilans
korzysci i ryzyka

(c) Refundacja w terapii dodanej

u chorych > 16. roku zycia z padacz-
ka ogniskowg i brakiem kontroli
napadow lub nietolerancja leczenia
po zastosowaniu co najmniej dwdch
prob terapii dodanej; dodatkowo w
terapii dodanej u chorych <16 roku
zycia z padaczka ogniskowg i bra-
kiem kontroli napadéw lub nietole-
rancja leczenia po zastosowaniu co
najmniej trzech prob terapii doda-
nej.

* Leki, ktore nie sa refundowane w

Polsce w tym wskazaniu, lub sg
dostepne tylko na import docelowy.

** Gdy napad jest nieokreslony.

*** Charakterystyka produktu lecz-
niczego dopuszcza stosowanie leku
w terapii wspomagajace;.

TABELA 1. REKOMENDACJE SEKCJI PADACZKI PTN Z UWZGLEDNIENIEM CHARAKTERYSTYKI PRODUKTU LECZNICZEGO ORAZ SYSTEMEM REFUNDACJI W POLSCE. KOLEJ-
NOSC LEKOW W POSZCZEGOLNYCH GRUPACH PRZEDSTAWIONO W PORZADKU ALFABETYCZNYM, WYBOR ZALEZY OD DOSWIADCZENIA LEKARZA ORAZ INDYWIDUALNEGO
PROFILU PACJENTA.
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KONCEPCJA ZARZADZANIA
PADACZKA W EUROPIE
WG. RAPORTU PT. "NOWY PLAN DZIA£ANIA

DOTYCZACY ZDROWIA MOZGU NA
PRZYKLADZIE PADACZKI”

DR JAKUB GIERCZYNSKI

Af—

Raport pt. ,Nowy plan dziatania dotyczgcy zdrowia
mazgu na przyktadzie padaczki” (Headway. A new ro-
admap for Brain Health Focus Epilepsy), zostat opraco-
wany w lipcu 2022 r. przez think tank Europejski Dom
Ambrosetti we wspdtpracy z firmg Angelini Phar-
ma [37]. Do realizacji projektu powotany zostat zespot
ekspercki, ktory przeanalizowat i poréwnat doswiad-
czenia krajow europejskich w zakresie profilaktyki,
diagnostyki, leczenia i opieki nad chorymi na padacz-
ke. Inicjatywa ma za zadanie wspiera¢ wymiane wie-
dzy w tych obszarach. Celem jest takze znalezienie
rozwigzan, ktére zmniejsza obcigzenie padaczka nie
tylko systemdéw ochrony zdrowia, ale przetozg sie na
poprawe sytuacji chorych z padaczka w kontekscie
spotecznym, m.in. w miejscach pracy czy szkotach. Ini-
cjatywa jest spdjna z programami, dziataniami
i strategiami w zakresie optymalizacji organizacji
ochrony zdrowia w zakresie diagnostyki i leczenia pa-
daczki w Europie. Nalezy w tym zakresie w petni doce-
ni¢ inicjatywy rzagddw i organizacji miedzynarodowych
(takich jak WHO), towarzystw naukowych, stowarzy-
szen pacjentéw oraz stowarzyszen dziatajagcych na
rzecz poprawy jakosci zycia chorych z padaczka (m.in.
Miedzynarodowej Ligi Przeciwpadaczkowej — ILAE-The
International League Against Epilepsy, IBE — The Inter-
national Bureau for Epilepsy, czy Epilepsy Alliance
Europe).

PADACZKA JAKO PROBLEM
ZDROWOTNY W EUROPIE
| JEJ KOSZTY

Padaczka zajmuje czwarte miejsce wsrdd wszystkich
schorzen neurologicznych pod wzgledem czestosci
wystepowania w Europie, po napieciowych bdlach
gtowy, migrenie i chorobie Alzheimera. Okoto 15 milio-
now osob moze mieé¢ napad padaczkowy w pewnym
momencie swojego zycia. Szacuje sie, ze rocznie
w Europie jest diagnozowanych ok. 400 tys. nowych
przypadkéw padaczki. Zaburzenia neurologiczne -
w tym padaczka, prowadzg do wzrostu kosztéw pono-
szonych przez rzady, spotecznosci, rodziny i jednostki.
W 2010 r. choroby mézgu w Europie generowaty kosz-
ty na poziomie ok. 798 miliardéw euro. Koszty bezpo-
srednie medyczne stanowity 37%, koszty bezposrednie
niemedyczne — 23%, a koszty posrednie — 40% kosz-
téw ogdtem.

Szacuje sie, ze 6 miliondw osdb z aktywng padaczka
w Europie generuje roczne koszty od 13,8 mid euro do
20 mld euro. Mimo to niewiele krajow europejskich
opracowato krajowe plany w zakresie padaczki.

Roczny koszt w ujeciu na jednego chorego
z rozpoznaniem padaczki wyniost ok.
5221 euro i byt szesciokrotnie nizszy w po-
rownaniu do ok. 30 tys. euro w chorobach
neurodegeneracyjnych i pieciokrotnie niz-
szy w poréwnaniu do 25 tys. euro w stwar-

dnieniu rozsianym.



Gtéwnym Zrodtem wydatkow sg koszty bezposrednie
medyczne — 47%. W duzym stopniu koszty s genero-
wane przez hospitalizacje zwigzane z pierwszg diagno-
z3, stanem padaczkowym oraz koszty farmakoterapii
i leczenia operacyjnego padaczki. 12% kosztow catko-
witych padaczki stanowig koszty bezposrednie nie-
zwigzane z opieka zdrowotng, w ktérych mieszczg sie
koszty transportu (dla rodzin
i opiekunéw), nieformalne pielegniarskie

pacjentéw, ich
ustugi
i socjalne swiadczone w placéwkach lub w domu oraz
nieodptatna opieka lub ustugi Swiadczone przez krew-
nych pacjentéw i opiekundéw. 41% kosztéw catkowi-
tych padaczki w Europie stanowig koszty posrednie,
takie jak absencje chorobowe i renty, oraz wptyw pa-
daczki na jakos¢ zycia samego pacjenta, a czesto takze
jego rodziny.

™

Koszty
bezposrenie
niemedyczne

12%

Koszty
posrednie

41%

Koszty
bezposrednie
medyczne

47%

RYCINA 3. KOSZTY CALKOWITE PADACZKI W EUROPIE WG.
RODZAJU KOSZTOW, ODSETKOWO. ZRODEO. HEADWAY. A NEW
ROADMAP FOR BRAIN HEALTH Focus EPILEPSY, 2022.

Przestrzeganie zalecen lekarza przez chorych na pa-
daczke w zakresie przyjmowania lekdow przeciwpa-
daczkowych ma znaczacy wptyw na koszty bezposred-
nie medyczne. Nieprzestrzeganie zalecen lekarskich
wigzato sie z 39% wzrostem liczby hospitalizacji, 76%
wzrostem liczby dni hospitalizacji i 19% wzrostem licz-
by przyje¢ na Szpitalne Oddziaty Ratunkowe chorych
na padaczke, w poréwnaniu z przyjeciami chorych,
ktorzy stosowali sie do zalecen lekarskich [38].

Osoby zyjagce z padaczka s3 narazone na obnizenie
kompetencji spotecznych i jakosci zycia. Deficyty neu-
ropsychologiczne oraz brak przestrzegania zalecen
lekarskich (ang. adherence, compliance) mogg utrud-
nia¢ osobie chorej na padaczke interakcje spotecz-
ne [39].

Wykluczenie spoteczne i stygmatyzacja w duzej mierze
przyczyniajg sie do globalnego obcigzenia padaczka,
przektadajg sie na zty stan zdrowia fizycznego
i psychicznego u 0sdéb zyjgcych z padaczka.

Brak Swiadomosci spotecznej na temat choroby
skutkuje niskg gotowoscig instytucji edukacyjnych do
wtasciwego padaczka

oraz dorostych pracownikéw przez pracodawcow

traktowania uczniow z

i wspotpracownikdéw.

Stygmatyzacja moze wptyngé na poziom wyksztatce-
nia, opdzni¢ poszukiwanie odpowiedniej opieki zdro-
wotnej i korzystanie z tej opieki mimo dostepnosci
leczenia.

Dyskryminacja instytucjonalna w padaczce moze wpty-
wac na zatrudnienie, edukacje, matzeistwo i rodzenie
dzieci, a takze by¢ widoczna w przepisach dotyczacych
prawa jazdy czy obstugi maszyn.

POLITYKA ZDROWOTNA | MODEL
OPIEKI W ZAKRESIE PADACZKI

W dniu 26 maja 2015 r. zostata zatwierdzona przez 68.
Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia pierwsza rezolucja
w sprawie padaczki (WHA68.20) [40]. Rezolucja pod-
kreslita potrzebe, aby rzady formutowaty, wzmacniaty
i wdrazaty polityki krajowe w celu promocji i ochrony
praw oséb zyjgcych z padaczka. Priorytety polityki
zdrowotnej koncentrowaty sie na trzech obszarach:

Priorytety dziatan:

1. Poprawa jakosci opieki zdrowotne;j
w padaczce

2. Zwiekszenie poziomu wiedzy
o padaczce w spoteczenstwie,
w celu zmniejszenia uprzedzen
i dyskryminacji

3. Promowanie badan nad padaczka,
w celu poprawy perspektyw zycio-
wych o0sdb zyjacych z padaczka

W 2018 r. Il spotkanie wysokiego szczebla poswieco-
ne profilaktyce i kontroli choréb niezakaznych podkre-
$lito znaczenie chordb psychicznych i zaapelowato, aby
zintegrowac padaczke z dziataniami dotyczgcymi cho-
réb niezakaznych i zdrowia psychicznego. W 2019 r.
odbyto sie pierwsze oficjalne wydarzenie dotyczace
padaczki na 72. Swiatowym Zgromadzeniu Zdrowia
przekonujgce panstwa cztonkowskie do wdrazania
Rezolucji WHA68.20. W listopadzie 2020 r. 73. Swiato-
we Zgromadzenie Zdrowia przyjeto Rezolucje 73.10. —
Globalne dziatania w sprawie padaczki i innych zabu-
rzen neurologicznych [41]. W rezolucji zwrdcono sie
do Dyrektora Generalnego WHO z apelem



0 opracowanie Miedzysektorowego Globalnego Planu
Dziatania dotyczgcego padaczki i innych zaburzen neu-
rologicznych. Ostateczna wersja Miedzysektorowego
Globalnego Planu Dziatania IGAP — Intersectoral Glo-
bal Action Plan on Epilepsy and Other Neurological
Disorders 2022-2031 zostata jednogtosnie zatwierdzo-
na przez Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia w dniu 27
maja 2022 r. [42].

Celem IGAP jest rozwigzywanie problemow

osob zyjacych z padaczka i innymi zaburze-

niami neurologicznymi poprzez:

1. poprawe dostepu do opieki i leczenia,

2. zapobieganie pojawienia sie nowych
przypadkow,

3. promowanie zdrowia mozgu i rozwoju
przez cate zycie

Miedzysektorowy Globalny Plan Dziatania IGAP ma na
celu zapewnienie kompleksowych, skoordynowanych
dziatan we wszystkich sektorach. Jego celem jest
wspieranie powrotu do zdrowia, dobrego samopoczu-
cia i wiaczenia spotecznego o0sdb zyjgcych z chorobami

neurologicznymi przy jednoczesnym zmniejszeniu
zwigzanej z tymi chorobami $miertelnosci, zachoro-
walnosci i niepetnosprawnosci, promowanie praw
cztowieka przeciwdziatanie  stygmatyzacji
i dyskryminacji.

oraz

IGAP okresla dwa globalne cele specyficzne
dla padaczki, ktéore maja zostaé¢ osiggniete
przez wszystkie panstwa cztonkowskie do
2031 r.:

1. Zwiekszenie zakresu S$wiadczen dla
padaczki o 50% w pordwnaniu
z obecnym zakresem - w 2021 r,
przez wszystkie kraje

2. 80% krajow opracuje lub zaktualizuje
swoje ustawodawstwo w celu promo-
wania i ochrony praw cztowieka dla
0s6b zyjacych z padaczka




Zgodnie z wyznaczonymi celami Miedzysektorowego Globalnego Planu Dziatania IGAP, ILAE
-The International League Against Epilepsy oraz IBE-The International Bureau for Epilepsy
wspolnie opracowaty "cel kaskadowy dziatan dla padaczki 90-80-70" [43]. Celem tego planu
jest wsparcie rozbudowy niezbednych ustug zdrowotnych i opiekunczych dla os6b zyjgcych

z padaczka, tak aby w do roku 2031:

1. 90% osdb zyjacych z padaczka byto $wiadomych, ze padaczka to choroba mdzgu, ktéra moze

by¢ leczona. Aby osiggnac ten cel, zaleca sie:

e Zwalczanie szkodliwych mitow na temat padaczki, ktére przyczyniaja sie do stygmatyza-

cji

o Zwiekszenie swiadomosci spotecznej i zawodowej na temat padaczki

e Przyspieszenie procesu diagnozowania poprzez szkolenie personelu medycznego, roz-
budowe sieci wspotpracy oraz inwestycje w technologie medyczne

2. 80% osob z padaczka powinno mie¢ dostep do bezptatnych, dopasowanych do siebie
i bezpiecznych lekdw przeciwpadaczkowych. Aby to osiggnac, zaleca sie:

e Wzmocnienie tancuchow dostaw lekow przeciwpadaczkowych

e Zagwarantowanie bezptatnego dostepu do lekow przeciwpadaczkowych dla pacjentow

3. 70% osdb z padaczka powinno osiggna¢ odpowiednia kontrole napaddw dzieki leczeniu. Aby

to osiggnaé, zaleca sie:

o Inwestycje w podstawowga opieke zdrowotng, opieke srodowiskowg i wsparcie

o Edukacje, zaangazowanie i wzmocnienie 0s6b zyjacych z padaczka

o Zwiekszenie dostepnosci opcji leczenia, zwtaszcza dla pacjentow z padaczka lekooporng

26 maja 2015 r.

68. Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia.
Pierwsza rezolucja w sprawie padacz-
ki (WHA68.20)

2018 r.

Il spotkanie wysokiego szczebla po-
$wiecone profilaktyce i kontroli

2019 r.

72. Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia.
Pierwsze oficjalne wydarzenie doty-
czace padaczki

listopad 2020 r.

73. Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia.
Przyjecie rezolucji WHA73.10

27 maja 2022 r.

Jednogtos$ne zatwierdzenie Miedzy-
sektorowego Globalnego Planu Dziata-
nia dotyczacego padaczki i innych za-
burzer neurologicznych przez Swiato-
we Zgromadzenie Zdrowia

Zgodnie z zatozeniami wprowadzenie tych dziatan po-
moze w realizacji celéw a tym samym w poprawie
opieki i jakosci zycia osdb dotknietych padaczka.

Wedtug WHO opieka nad osobami zyjgcymi
z padaczka powinna polega¢ na Swiadczeniu ustug
opieki zdrowotnej i spotecznej majgcych na celu
zmniejszenie zachorowalnosci, przedwczesnej Smier-
telnosci i niekorzystnych skutkdw psychospotecznych
zwigzanych z padaczka. Zapewnienie wysokiej jakosci
opieki nad padaczkg jest trudne ze wzgledu na ztozo-
nos¢ i przewlektos¢ padaczki. Dlatego opieka nad pa-
cjentem powinna by¢ wieloaspektowa, kompleksowa,
skoordynowana i nakierowana na wartos¢. W tym sce-
nariuszu zarzadzanie chorobami wspdtistniejgcymi
powinno by¢ realizowane na wszystkich poziomach
opieki poprzez zaangazowanie multidyscyplinarnych
zespotow opieki zdrowotnej. Ktadzie sie tu nacisk na
wsparcie spoteczne oséb chorych. Ustugi edukacyjne
powinny by¢ dostosowane do indywidualnej sytuacji
kazdego chorego, a potrzeby zdrowotne oséb zyjgcych
z padaczka i ich opiekunéw muszg by¢ zabezpieczone
na wszystkich poziomach swiadczen zdrowotnych.
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Kompleksowe leczenie

farmakologiczne i niefarmakologiczne

Opieka specijalistyczna, badania dodatkowe
dla optymalnej diagnozy i leczenia farmakologicznego

Podstawowa opieka w celu wstepnej identyfikaciji objawow,
diagnozy i ustalenia podstawowego leczenia farmakologicznego

RYCINA 4. POTRZEBY 0SOB ZYJACYCH Z PADACZKA | ICH OPIEKUNOW MUSZA BYC ZABEZPIECZONE NA WSZYSTKICH POZIOMACH
SWIADCZEN ZDROWOTNYCH. ZRGDEO. HEADWAY. A NEW ROADMAP FOR BRAIN HEALTH Focus EPILEPSY, 2022

Globalnym trendem optymalizacji opieki nad pacjen-
tem z padaczka jest obejmowanie chorych opieka ze-
spotu multidyscyplinarnego (ang. MDT — The Multi-
disciplinary Team). W skfad takich zespotéw wchodzg
zazwyczaj neurolodzy, neurolodzy dzieciecy, neurofi-
zjolodzy kliniczni,
neuropsycholodzy, psychiatrzy, pielegniarki, pracowni-
cy socjalni, fizjoterapeuci i logopedzi. Istotng role
w tym systemie odgrywajg pielegniarki specjalizujgce
sie w padaczce, ktdore wspdtpracujg blisko z lekarzami
w zapewnianiu opieki, a takze uczg pacjentéw, rodziny,
pracownikéw placéwek edukacyjnych, wspotpracowni-
kéw i przetozonych z miejsca pracy, a takze edukujg
ogot spoteczenstwa na temat padaczki. Dlatego tak
istotnym problemem w postepowaniu z chorymi na
padaczke jest ograniczona dostepnos¢ do osrodkow
klinicznych, w ktérych funkcjonuje zespdt multidyscy-
plinarny. Istotny jest takze dostep do nowoczesnych
metod diagnostycznych i terapeutycznych. Aby to za-
gwarantowac osrodki referencyjne zapewniajgce wie-
lodyscyplinarng diagnostyke i leczenie padaczki (MDT)
powinny by¢é wyposazone w rezonans magnetyczny
wysokiej wideo-elektroencefalograf,
a osrodki zapewniajgce leczenie operacyjne padaczki
mozliwo$¢ rejestracji zapisu elektroencefalograficzne-
go z elektrod implantowanych w obszarach potencjal-
nie padaczkorodnych. Powinno byé w nich réwniez
dostepne poradnictwo genetyczne.

neurochirurdzy, neuroradiolodzy,

rozdzielczosci,

Opieka nad pacjentem z padaczka wymaga poprawy —
dane pokazuja, ze nadal widoczny jest wysoki odsetek
btednych diagnoz, a jakos$¢ opieki bardzo sie rdzni
w zaleznosci od kraju. Jak wspomniano wczesniej, co
najmniej 6 miliondw ludzi w Europie choruje na pa-
daczke, a prawie jedna trzecia nie osigga trwatej kon-
troli napadow. W oparciu o te ostatnie dane i biorac

pod uwage, ze wiekszos¢ europejskich osrodkéw kom-
pleksowego leczenia padaczki obstuguje od 2 - 4 tys.
pacjentéw, standardem powinien by¢ jeden osrodek
na populacje 12 min oséb.

Jak to wyglada w praktyce? 88% krajow w Europie de-
klaruje posiadanie w obowigzujgcych przepisach zapi-
sow dotyczacych padaczki. 46% krajow w Europie
uwzglednia padaczke w krajowym systemie sprawoz-
dawczosci rocznej. 10% krajow w Europie nie posiada
specjalizacji w zakresie epileptologii. Tylko 50% krajéw
w Europie ma refundowane s$wiadczenia w zakresie
leczenia chirurgicznego padaczki. 30% krajéw nie ma
refundowanych swiadczen neuropsychologicznych lub
ustug rehabilitacyjnych dla oséb z padaczka.

Wielu pacjentdow jest leczonych w osrodkach neurolo-
gicznych i podstawowej opieki zdrowotnej. Ktopot
polega na tym, ze na tych poziomach zwykle brakuje
odpowiednio wykwalifikowanych w zakresie padaczki
pracownikéw. Aby poprawic te sytuacje, Miedzynaro-
dowa Liga Przeciwpadaczkowa (International League
Against Epilepsy — Educational Academy) zainicjowata
program nauczania dotyczacy padaczki, promujgcy wy-
sokiej jakosci edukacje na wszystkich poziomach opieki
zdrowotnej [44].

Opieka nad osobami z padaczkg w Unii Europejskiej
jest obowigzkiem panistw cztonkowskich. Biorgc pod
uwage rozny charakter krajowych systemow opieki
zdrowotnej, wdrazanie polityk zdrowotnych dotycza-
cych padaczki przebiega nieréwnomiernie, jako$¢ ustug
oraz ich dostepnosé jest bardzo zréznicowana.
Poprawa dziatalnosci réznych
poziomach:

potrzebna jest na



Na poziomie $wiadczeniodawcow, organizacji pacjentow, naukowcow i ekspertow potrzebne
jest:
1. Zwiekszenie mozliwosci gromadzenia i monitorowania danych dotyczacych padaczki w celu
ewaluacji dziatan na rzecz opieki medycznej i socjalnej pacjentow z padaczka
Formutowanie, realizowanie i popieranie priorytetow badawczych w padaczce
Opracowanie narzedzi i strategii badawczych

Wypracowanie narzedzi pozwalajace szacowac koszty catkowite zwigzane z padaczka, w celu
bardziej efektywnego wykorzystania ograniczonych zasobow

5. Promowanie wspotpracy i partnerstwa miedzy wszystkimi podmiotami (zarowno publicznymi,
jak i prywatnymi)

6. Stworzenie mozliwosci szkolenia i mentoringu dla interesariuszy systemowych.

Na poziomie decydentow/ regulatoréw potrzebne jest:
1. Egzekwowanie ,holistycznego podejscia” do padaczki, majacego na celu zmniejszenie stygma-
tyzacji we wszystkich sferach zycia spotecznego

2. Harmonizowanie programoéw i wytycznych europejskich w celu poprawy dostepu do opieki nad
chorymi z padaczka

3. Promowanie wtaczenia padaczki do europejskich i krajowych programéw polityki zdrowotne;j

4. Umozliwienie zmiany polityki zdrowotnej w odpowiedzi na potrzeby zdrowotne i rzeczywiste
dane

5. Finansowanie adekwatne do potrzeb diagnostyki i terapii padaczki

Na poziomie spoteczenstwa potrzebne jest:

1. Prowadzenie kampanii uswiadamiajacych nt. padaczki

2. Zwiekszenie wsparcia publicznego w celu poprawy leczenia padaczki i lepszego $rodowiska
pracy i edukacji dla 0s6b zyjgcych z padaczka.

0PTYMAL|ZACJA SC|EZK| W raporcie pt. ,Headway. A new roadmap for Brain
DIAGNOSTYCZNO-TERAPEUTYCZNEJ Health Focus Epilepsy” zdefiniowano takze jakie s3
PACJENTA Z PADACZKA punkty krytyczne sciezki diagnostyczno-terapeutycznej

pacjenta z padaczka, ktérych wyeliminowanie mogfto-
by znaczaco poprawié sytuacje chorych z padaczka. To
m.in.:

Opdznienia diagnostyczne:

1. Brak dobrej diagnostyki ze wzgledu na brak odpowiednich kompetencji lekarzy w tym obsza-
rze, co np. przy przyjeciu pacjenta z padaczka na oddziat ratunkowy uniemozliwia postawienie
precyzyjnej diagnozy padaczki

2. Pdzna lub nieprawidtowa diagnoza, zwtaszcza jesli pacjent nie zostat skierowany do osrodka
specjalizujgcego sie w leczeniu padaczki, moze prowadzi¢c do opodznienia leczenia
i zwiekszonej zachorowalnosci i $miertelnosci, ktorej bytaby potencjalnie mozliwa do uniknig-
cia.

3. Brak neurologa w zespotach opieki nad osobami starszymi czesto prowadzi do opoznien dia-
gnostycznych, co ma znaczacy wptyw na te grupe populacji.
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Leczenie padaczki lekoopornej

1. Pacjenci z rozpoznaniem padaczki lekoopornej mogg byc bezskutecznie leczeni wieloma leka-
mi przed otrzymaniem wtasciwej diagnozy

2. W przypadku, gdy drugi lek przeciwpadaczkowy zawiedzie, pacjent powinien zosta¢ skierowa-
ny do osrodka specjalizujgcego sie w leczeniu padaczki, w ktorym mozna zoptymalizowaé
i spersonalizowac terapie

3. Optymalny jest wtasciwy dobor terapii zaraz po postawieniu diagnozy, ale gdy to sie nie stato,
konieczna jest ponowna ocena stanu zdrowia pacjenta i planu leczenia przez lekarza neurolo-
ga, specjalizujacego sie w leczeniu padaczki.

Nieprzestrzeganie zalecen lekarza przez pacjenta

1. Szacuje sig, ze od 15% do 66% pacjentow z padaczka nie przyjmuje lekdow zgodnie
z zaleceniami lekarza. Moze to byé spowodowane brakiem motywacji wynikajagcym z braku
zrozumienia lub posiadania niepetnych informacji o chorobie. Moze tez wynika¢ z obaw
o dziatania niepozadane, braku wiedzy na temat leku czy przeszkod praktycznych, takich jak
trudnosci z dostepem do leku

2. Nieprzestrzeganie terapii czesto nie jest zgtaszane przez pacjentow i nierozpoznawane przez
profesjonalistow, co stwarza ryzyko nasilenia dziatania suboptymalnych terapii i prowadzi do
zwigkszonego o ok. 21% ryzyka napadow padaczkowych.

Komunikacja miedzy lekarzem a pacjentem odgrywa wspdlnym tworzeniu plandéw terapeutycznych przez
istotng role w procesie leczenia i ma przetozenie na lekarza i pacjenta zaktadajgc petng akceptacje uzgod-
skutecznos¢ terapii. Modele wspétpracy mogg byé r6z- nionych plandw przez pacjenta i wspotprace przy jej
ne albo sie uzupetniaé: pacjent przestrzega zalecen ocenie (adherence).

lekarza (compliance), jest w stanie w niej wytrwacd i jej

nie przerywac (persistence), moze tez polega¢ na

wspotpracy pacjenta i lekarza przy dokonywaniu

wyboru terapii (concordance), albo tez bazowaé na

Stygmatyzacja i marginalizacja

1. Btedne wyobrazenia na temat padaczki prowadzace do stygmatyzacji i marginalizacji chorych
z padaczka, moga stanowic istotng przeszkode dla tej grupy przy integracji w szkole
i W miejscu pracy

2. Dla mtodych ludzi zyjacych z padaczka, napady drgawkowe, skutki uboczne lekow przeciwpa-
daczkowych i pietno spoteczne znaczaco utrudniajg postep i osiggniecia w nauce

Brak wsparcia dla rodziny/opiekunow osoby zyjacej z padaczka

1. Brak wsparcia dla rodziny i opiekunow osob z padaczka. To grupa wymagajagca pomocy
w radzeniu sobie z napadami oraz wszystkimi psychologicznymi i emocjonalnymi konsekwen-
cjami - podopiecznego z padaczka

2. Ze wzgledu na duze obcigzenie stresem rodziny i opiekunowie (zwtaszcza rodzice dzieci
z padaczka) moga rozwinacé zespot stresu pourazowego.



PADACZKA JAKO PROBLEM
ZDROWOTNY W MAPACH POTRZEB
/DROWOTNYCH Z 2022 R.

LEK. MED. JERZY GRYGLEWICZ, DR MALGORZATA GALAZKA-SOBOTKA

Departament Analiz i Strategii, ktéry jest jednostkg
organizacyjng Ministerstwa Zdrowia, publikuje na stro-
nach www.mapypotrzebzdrowotnych.pl szczegétowe
dane epidemiologiczne oraz sposéb organizacji realiza-
cji Swiadczen zdrowotnych. Jest to podstawg planowa-
nia wszelkich interwencji wptywajgcych na alokacje
zasobow w sektorze zdrowotnym.

Ministerstwo Zdrowia w opracowywaniu map zdro-
wotnych zastosowato metodologie opracowang przez
Global Burden of Disease. Chodzi o miedzynarodowg
inicjatywe zrzeszajacg ekspertéw, naukowcéw, decy-
dentdw i innych interesariuszy zwigzanych z sektorem
zdrowia, w ramach ktérej powstajg oszacowania ob-
cigzenia chorobowego populacji na Swiecie, w tym
takze w Polsce.

Kluczowym rozwigzaniem dla analizy probleméw zdro-
wotnych  bylo grup, podgrup
i probleméw zdrowotnych GBD, ktdre zawierajg kata-
logi zblizonych do siebie jednostek chorobowych.

opracowanie

Padaczka jako jednostka chorobowa zostata zakwalifi-
kowana do Grupy Choroby Niezakazne, Podgrupy Cho-
roby Neurologiczne i problemu zdrowotnego ,,Stany
Padaczkowe” zawierajgcego nastepujace gtéwne jed-
nostki chorobowe wedtug Miedzynarodowej Staty-
stycznej Klasyfikacji Chordb i Probleméw Zdrowotnych
ICD-10 [45]:

o G40 Padaczka
e (41 Stan Padaczkowy

e 7820 Obcigzenie rodzinne padaczka
i innymi chorobami uktadu nerwowego

Ministerstwo Zdrowia uzasadniajgc decyzje o wyborze
powyzszej metodologii podkresla, ze ,,GBD stosuje
metody ujednolicenia wszystkich danych wejsciowych,
tak aby byly one jednorodne i poréwnywalne. Wysitki
analityczne GBD koncentrujg sie na wyczyszczeniu da-
nych z mozliwych duplikatow informacji, nieprawdo-
podobnych i odstajgcych wartosci, a takze ponowne-
mu przypisaniu przyczyn zgonu do bardziej prawdopo-
dobnych jednostek (recoding).

Ta metoda przezwycieza wskazywang
przez m.in. GUS oraz WHO niskq jakos¢
kody
stanowiq ponad

polskich danych, gdzie »Smie-
ciowe” (niewtasciwe)

30% wszystkich kodow.

Zatem, dane GBD nalezy analizowaé i poréownywac
w odniesieniu do wartosci obliczonych takimi samymi
metodami oraz przy zastosowaniu tych samych modeli
matematycznych, tzn. w stosunku do innych danych
obliczonych dla krajow, regionéw w ramach GBD.”

UWAGA! Wyniki analiz epidemiologicznych pro-
wadzony w metodologii GBD moggq istotnie roz-
ni¢ sie od danych nt. chorobowosci i zapa-
dalnosci raportowanych przez NFZ.
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WSKAZNIK CHOROBOWOSCI

Chorobowos¢ (ang. Prevalence) — w ramach metodyki
GBD oznacza liczbe wszystkich przypadkéw danego
problemu zdrowotnego z uwzglednieniem nowych
przypadkéw dotknietych danym problemem zdrowot-
nym, zarejestrowanych w analizowanym roku: od
1-go stycznia do 31-go grudnia w okreslonej populacji.

Liczba ta uwzglednia osoby, ktére zachorowaty
i zmarty w danym roku oraz te, ktére zachorowaty
w roku poprzednim i zmarty lub zostaty wyleczone

w danym roku.

Wedtug metodologii GBD oszacowana w Polsce choro-
bowos¢ dla problemu zdrowotnego ,,Stany Padaczko-
we” (tj. padaczka, Stany padaczkowe, Obcigzenie ro-
dzinne padaczka i innymi chorobami ukfadu nerwowe-
go), wyniosta w 2019 roku ponad 182 tysiecy osob.

Ponizej w Tabeli 2 zaprezentowano wskaznik chorobo-
wosci w podziale na poszczegdlne wojewddztwa oraz
pie¢ grup wiekowych.

Najwiekszy odsetek chorobowosci w podziale na struk-
ture wiekowa tj. 39% odnotowuje sie dla oséb
w wieku od 15 do 49 roku zycia oraz dla oséb w wieku
od 50 do 65 lat, w ktérej odsetek wynosi 31%.

Szczegétowa analiza struktury wiekowej dotyczacej
chorobowosci w stanach padaczkowych zostata przed-
stawiona na Rycinie 5 ponizej.

14 do 49

39%

ponizej 5

3%

ponad 70
19% 50 do 69

31%

RYCINA 5. CHOROBOWOSC - STANY PADACZKOWE - STRUKTURA WIE-
KOWA DLA PoLski w 2019 R. ZROD£O: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH
HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/
ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/

Grupa wiekowa

Wojewddztwo -
ponizej 5 15 do 49 50 do 69

dolnoslaskie 391 998 5189 4304 2620
kujawsko-pomorskie 284 746 3520 2722 1674
lubelskie 282 735 3808 2934 1969
lubuskie 140 373 1825 1428 809
todzkie 326 851 4774 3987 2599
matopolskie 535 1295 6390 4691 3147
mazowieckie 830 1993 10 314 8328 5594
opolskie 121 309 1636 1345 862
podkarpackie 287 749 3873 2782 1812
podlaskie 157 416 2340 1771 1155
pomorskie 361 913 4213 3172 1948
slaskie 612 1571 8 700 7 621 4701
Swietokrzyskie 153 4N 2 245 1791 1205
warminsko-mazurskie 197 536 2791 2183 1156
wielkopolskie 538 1354 6319 4 859 2963
zachodniopomorskie 217 582 3059 2 545 1444

TABELA 2. WsKAZNIK CHOROBOWOSC - STANY PADACZKOWE W 2019 R. — STRUKTURA WIEKOWA W NA PODZIALE NA WOJEWODZTWA. ZRODEO: MAPY POTRZEB
ZDROWOTNYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/
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WSKAZNIK ZAPADALNOSCI

Zapadalno$¢ (ang. Incidence) — w ramach metodyki
GBD oznacza liczbe nowych przypadkéw danego pro-

blemu zdrowotnego w analizowanym roku: od 1-go 15312 14
stycznia do 31-go grudnia w okreslonej populacji.

14 do 49

40%

Nowy przypadek jest uwzgledniany réwniez w sytuacji,
gdy pacjent zmart zaraz po diagnozie.

ponizej 5
Wedtug powyziszej metodologii oszacowana w Polsce ¥%
zapadalno$¢ dla problemu zdrowotnego ,,Stany Pa-

daczkowe” wyniosta w 2019 roku prawie 15 tysiecy 50 do 69
0s0b. ponad 70

13% 25%

Ponizej w Tabeli 3 zaprezentowano wskaznik chorobo- ..
L. . , . ; RyYCINA 6. ZAPADALNOSC - STANY PADACZKOWE - STRUKTURA WIE-
woscl w pOdZIale na poszczegolne WOJeWOdtha Oraz KOWA DLA PoLSkI W 2019 R. ZRGD£O: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH

pie¢ grup wiekowych. HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/

.. ;. . ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA—WERSJA—POLSKA—GBD/
Najwiekszy odsetek zapadalnosci w podziale na struk-

ture wiekowg tj. 40 % odnotowuje sie dla osdb
w wieku od 15 do 49 roku zycia oraz dla przedziatu
wieku od 50 do 65 lat, w ktérym odsetek wynosi 25%.

Grupa wiekowa

Wojewddztwo
ponizej 5 15 do 49 50 do 69

dolnoslaskie 96 140 443 292 144
kujawsko-pomorskie 70 106 304 191 94
lubelskie 70 104 325 201 112
lubuskie 35 53 155 99 45
todzkie 80 120 398 260 140
matopolskie 133 183 542 322 175
mazowieckie 176 270 823 543 280
opolskie 30 43 140 97 49
podkarpackie 73 105 329 194 103
podlaskie 40 59 192 120 64
pomorskie 88 129 360 220 107
s'lqskie 153 222 736 503 248
Swietokrzyskie 38 58 190 124 68
warminsko-mazurskie 49 76 235 147 63
wielkopolskie 133 190 541 336 162
zachodniopomorskie 53 83 261 173 79

TABELA 3. WsKAZNIK ZAPADALNOSC - STANY PADACZKOWE W 2019 R.- STRUKTURA WIEKOWA W PODZIALE NA WOJEWODZTWA. ZROD:O: MAPY POTRZEB
ZDROWOTNYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/
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LicZBA ZGONOW Z POWODU
,STANOW PADACZKOWYCH”

Istotnym elementem statystycznym jest liczba zgondw
spowodowanych padaczka.

W 2019 roku sprawozdano 765 zgonow spowodowa-
nych w ktdrych padaczka zostata wskazana jako gtéw-
na przyczyna.

Najwiecej zgonéw spowodowanych padaczkg — 109
sprawozdano w wojewddztwie $lgskim. Rycina 7
przedstawia liczbe zgondw w poszczegdlnych woje-
wodztwach.

Najwiekszy odsetek zgondw w podziale na strukture
wiekowa tj. 40% odnotowuje sie dla oséb w wieku od
15 do 49 roku zycia oraz dla oséb w wieku od 50 do 65
lat, tutaj odsetek wynosi 39%.

Szczegdtowa analiza struktury wiekowej dotyczacej
zgondw sprawozdanych dla standéw padaczkowych
zostata przedstawiona na Rycinie 8.

LATA ZYCIA SKORYGOWANE
NIESPRAWNOSCIA DLA ,STANOW
P@)DACZKOWYCH" (WSKAZNIK DA-
L

Wskaznik DALY (od ang. Disability Adjusted Life-Years
— lata zycia skorygowane niesprawnoscig) to gtéwny
wskaznik stosowany w ramach metodyki GBD. Stanowi
sume dwdch wskaznikéw — YLL i YLD. W uproszczeniu:
1 jednostka wskaznika oznacza 1 utracony rok zycia
w zdrowiu.

Warto jednak mie¢ na uwadze, ze jego wartosci dla
poszczegdlnych problemoéw zdrowotnych okreslane sg
nie tylko na podstawie oczekiwanej ditugosci zycia
w chwili narodzin. Dla kazdego problemu, w tym takze
dla padaczki nadawane sg wagi, okreslone na podsta-
wie dotkliwosci zaréwno dla osoby dotknietej choro-
bg, ale takze dla rodziny i bezposredniego otoczenia.

W przypadku ,,Stanéw Padaczkowych” oszacowano
dla 2019 roku liczbe ponad 72 tysiecy lat zycia skory-
gowanych niepetnosprawnoscig, co stanowito odsetek
stanowigcy ponad 10% udziatu w tym wskazniku dla
catej podgrupy ,,choroby neurologiczne”.

Nalezy zaznaczyé, ze wskaznik DALY dla ,,Standw pa-
daczkowych” w 2019 roku byt wyzszy niz w 2009 roku
(71 tys.) 1 1999 roku (62 tys.).

.

Liczba zgonow

RYCINA 7. WSKAZNIK LICZBA ZGONOW - STANY PADACZKOWE W 2019 R.
W PODZIALE NA WOJEWGDZTWA. ZRGDtO: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH
HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/
EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/

ponizej 14

2%

14 do 49

40%

ponad 70
19%

50 do 69
39%

RYCINA 8. LICZBA ZGONOW - STANY PADACZKOWE - STRUKTURA WIEKOWA
DLA PoLskl w 2019 R. ZRODtO: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH HTTPS://
BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/
EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/

LATA PRZEZYTE W NIESPRAWNOSCI
(WSKAZNIK YLD)

Wskaznik YLD (od ang. Years Lived with Disability/
Years Lost due to Disability okresla lata przezyte
w nhiesprawnosci/utrata lat zycia spowodowana nie-
sprawnoscig). To wskaznik stanowigcy iloczyn liczby
przypadkéw choroby i Sredniego czasu jej trwania oraz
wagi przypisanej problemowi zdrowotnemu

w zaleznosci od jego ciezkosci. Wagi przyjmujg warto-
Sci z przedziatu [0, 1], gdzie 0 oznacza zdrowie, nato-
miast 1 —zgon.
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W przypadku ,,Stanéw Padaczkowych” oszacowano
dla 2019 roku liczbe ponad 45 tysiecy utraty lat spo-
wodowanych niepetnosprawnoscig co stanowito odse-
tek stanowiacy ponad 10% udziatu w tym wskazniku
dla catej podgrupy ,,choroby neurologiczne”.

Nalezy zaznaczy¢, ze wskaznik YLD dla ,,Standw pa-
daczkowych” w 2019 roku byt wyzszy niz w 2009 roku
(37 tys.) i 1999 roku (62 tys.).

UTRATA LAT ZYCIA NA SKUTEK
PRZEDWCZESNEJ SMIERCI
(WSKAZNIK YLL)

Wskaznik YLL (od ang. Years of Life Lost — utrata lat
zycia na skutek przedwczesnej $mierci) — to wskaznik
stanowiacy iloczyn liczby zgondéw i przecietnego dal-
szego trwania zycia, dla wieku, w ktérym nastgpit zgon
na skutek rozpatrywanego problemu zdrowotnego.
W przypadku $mierci w okresie dziecinstwa, liczba
utraconych lat jest korygowana (zmniejszana) ze
wzgledu na mniejszg wage przypisywang temu okreso-
wi zycia.

W przypadku ,,Stanéw Padaczkowych” oszacowano
dla 2019 roku liczbe ponad 27 tysiecy utraty lat zycia
wskutek przedwczesnej Smierci, co stanowito odsetek
stanowigcy ponad 9% udziatu w tym wskazniku dla
catej podgrupy ,,choroby neurologiczne”.

Wskaznik dla stanow

Nalezy zaznaczy¢, ze wskaznik YLL dla ,,Standw pa-
daczkowych w 2019 roku jest wyzszy niz 1999 roku
(24 tys.) ale nizszy niz w 2009 roku (29 tys.).

ANALIZA POROWNAWCZA
WSKAZNIKOW EPIDEMIOLOGICZNYCH
DLA ,,STANOW PADACZKOWYCH”
DLA LAT 1999, 2009 orAz 2019

Stany Padaczkowe zdrowotnym,
w ktorych odnotowuje sie dynamiczny wzrost wartosci
wszystkich wskaznikéw epidemiologicznych: zaréwno
zapadalnosci, jak i chorobowosci czy liczby zgondéw
i wskaznikow DALY, YLD.

sg problemem

Jedynym wskaznikiem, w ktérym odnotowano pozy-
tywng zmiane jest wskaznik YLL (Utrata lat zycia na
skutek przedwczesnej $mierci) gdzie w 2019 roku od-
notowano poprawe polegajagcg na zmniejszeniu sie
o ponad 2 tysigce liczby utraconych lat zycia na skutek
przedwczesnej $mierci w stosunku do 2009 roku).

Szczegotowe dane zawarte sg w Tabeli 4 ponizej.

padaczkowych Wartosé Wartosé Wartos¢ %
wskaznika| z choroby |wskaznika| z choroby | wskaznika |z choroby
DALY 62400 10,86% 71054 11,01% 72 593 10,01%
YLD 37729 10,33% 41242 10,40% 45129 10,63%
YLL 24671 11,78% 29 812 11,99% 27 463 9,14%
ZAPADALNOSC 12263 0,24% 13 538 0,27% 14991 0,30%
CHOROBOWOSC 133934 0,84% 159 341 0,97% 182 383 1,10%
LICZBA ZGONOW 573 4,16% 576 4, 44% 765 3,19%

TABELA 4. WSKAZNIKI DALY, YLD, YLL - STANY PADACZKOWE W LATACH 1999, 2009, 2019. ZROD£0: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/
MAPY-INFORMACJE/MAPA- 2022-2026/ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/
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LICZBA | STRUKTURA SWIADCZEN
AMBULATORYJNYCH ZWIAZANYCH
Z LECZENIEM PADACZKI W 2021

ROKU

DOSTEPNOSC DO LECZENIA
AMBULATORYJNEGO

Najlepsza dostepnosé¢ do leczenia w ramach poradni
specjalistycznych, okreslona wskaznikiem liczby porad
na pacjenta leczonego z rozpoznaniem padaczki
w stosunku do liczby mieszkancéw, wystepuje
w wojewddztwach: lubelskim, podkarpackim oraz pod-
laskim i wynosi 12 porad na tysigc mieszkancow.

Natomiast najgorszy dostep do poradni majg miesz-
kancy wojewddztwa dolnoslgskiego, gdzie dostepnosc
wynosi 6 porad specjalistycznych na tysigc mieszkani-
cow.

LICZBA PORAD AMBULATORYJNYCH
ZWIAZANYCH Z LECZENIEM
PADACZKI W POSZCZEGOLNYCH
WOJEWODZTWACH

W 2021 roku dla pacjentéw z gtéwnym rozpoznaniem
“padaczka (G40)” udzielono w 3 119 poradniach spe-
cjalistycznych realizujgcych swiadczenia w wielu zakre-
sach ponad 350 tysiecy porad w ramach umow zawar-
tych z Narodowym Funduszem Zdrowia.

Najwiecej porad zrealizowano w wojewddztwach ma-
zowieckim (49 tysiecy) i $lgskim (46 tysiecy), najmniej
w wojewddztwie opolskim (7,6 tysigca) i lubuskim
(8,2 tysigca).

Szczegotowe dane w podziale na wojewddztwa zostaty
zawarte na Rycinie 10.

® 18 477
i 178

® 25 845

® 25129
® 37 287, " 182

@ Liczba porad
A Liczba poradni

RYCINA 9. ICD-10 PADACZKA - LICZBA PORAD | PORADNI W 2021 R.
W PODZIALE NA WOJEWODZTWA. ZRODEO: MAPY POTRZEB ZDROWOT-
NYCH  HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/
ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/

RYCINA 10. LICZBA PORAD SPRAWOZDANYCH Z KODEM ICD-10 PA-
DACZKA NA TYS. MIESZKANCOW. ZRODEO: MAPY POTRZEB ZDROWOT-
NYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-
2026/ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/
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STRUKTURA PORADNI
SPECJALISTYCZNYCH UDZIELAJA-
CYCH SWIADCZEN DLA PACJENTOW
Z ROZPOZNANIEM PADACZKI W 2021
ROKU

Zdecydowana wiekszos$¢ pacjentéw z rozpoznaniem
padaczki miata udzielane Swiadczenia w poradniach
neurologicznych (261 tysiecy porad) i poradniach neu-
rologicznych dla dzieci (68 tysiecy porad).

W nastepnej kolejnosci udzielane byty ambulatoryjne
Swiadczenia diagnostyczne w pracowni rezonansu ma-
gnetycznego (ponad 12 tysiecy badan) i tomografii
komputerowej (blisko 5 tysiecy badan). W pozostatych
zakresach poradni udzielono ponizej 1 tysigca porad.

Szczegoétowa struktura poradni specjalistycznych wraz
z liczbg porad udzielanych pacjentom z rozpoznaniem
padaczki opisana jest w Tabeli 5 ponizej i na
Rycinie 11 obok.

poradnia
neurologiczna
dla dzieci

68 165

pracownia
rezonansu
magnetycznego
12 458

pozostate
7778

poradnia
neurologiczna
261 041

RYCINA 11. LICZBA PORAD SPRAWOZDANYCH Z KODEM ICD-10 PADACZKA
W 2021 R. - RANKING PORADNI. ZRGDEO: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH
HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY~-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/
EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/

poradnia neurologiczna 261041 1406
poradnia neurologiczna dla dzieci 68 165 155
pracownia rezonansu magnetycznego 12 458 345
pracownia tomografii komputerowej 4910 480
poradnia genetyczna 818 25
poradnia logopedyczna 548 19
poradnia neurochirurgiczna 519 65
pracownia rentgenodiagnostyki ogodlne;j 198 9
poradnia leczenia bélu 193 27
poradnia kardiologiczna 177 77
poradnia neurochirurgiczna dla dzieci 176 8
poradnia chirurgii ogdlnej 132 81
pracownia rezonansu magnetycznego dla dzieci 107 2

TABELA 5. LICZBA PORAD | PORADNI W 2021 R. W PODZIALE NA RODZAJE PORADNI, W KTORYCH UDZIELONO POWYZEJ 100 PORAD Z KODEM ICD 10 - PADACZKA.
ZRODLO: MAPY POTRZEB ZDROWOTNYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-
POLSKA-GBD/
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ANALIZA DOSTEPNOSCI DO
LECZENIA AMBULATORYJNEGO
PACJENTOW Z ROZPOZNANIEM
PADACZKI W LATACH 2015 - 2021

Pandemia znaczacg ograniczyta dostepnosé do lecze-
nia ambulatoryjnego pacjentdéw z rozpoznaniem pa-
daczki w latach 2015 - 2021.

Od 2015 roku odnotowano statg tendencje zmniejsza-
nia sie liczby porad specjalistycznych udzielanych pa-
cjentom z rozpoznaniem padaczki. Nalezy podkreslic,
ze najwieksze spadki liczby porad odnotowano
w trakcie pandemii COVID 19 . W 2019 roku udzielono
ponad 405 tysiecy porad pacjentom z rozpoznaniem
padaczki, natomiast w 2020 roku i w 2021 odnotowa-
no blisko 15% spadek udzielanych porad dla tych pa-
cjentéw.

Szczegdtowe liczby porad w latach 2015 - 2021 zawie-
ra Rycina 12 obok.

WYKAZ 10 PORADNI, W KTORYCH
UDZIELONO NAJWIEKSZA LICZBE
PORAD DLA PACJENTOW

Z ROZPOZNANIEM PADACZKI

2021

2020

2019

2018

2017

449 888

2016

2015

RYCINA 12. LiCZBY PORAD W LATACH 2015 -2021 UDZIELONYCH PACJEN-
TOM Z ROZPOZNANIEM PADACZKI. ZROD£O: MAPY POTRZEB ZDROWOT-
NYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/
ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/

Najwiekszg liczbe porad wynoszgcg ponad 3 tysigce
rocznie udzielity poradnie neurologiczne w: SP Z0Z
w Choroszczy, Szpitalu im. Mikotaja Kopernika
w Gdansku, Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie
oraz Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym

w Krakowie.

Szczegétowy wykaz 10 poradni w ktérych udzielono
najwiekszej liczby porad znajduje sie w Tabeli 6.

Samodzmlnx Publiczny Psychiatryczny ZOZ im. dr. poradnia neurologiczna podlaskie 4203
Stanistawa Deresza w Choroszczy
Szpital im. Mikotaja Kopernika poradnia neurologiczna pomorskie 3994
Instytut Pomnik - Centrum.Zdrowm Dziecka poradnia neurologiczna dla dzieci mazowieckie 3410
w Warszawie
Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawta Il | poradnia neurologiczna dla dzieci matopolskie 3185
Instytut Psychiatrii i Neurologii poradnia neurologiczna mazowieckie 2 808
Szwarc Beata NZOZ Neuro - Psycho - Centrum poradnia neurologiczna lubelskie 2370
Instytut Matki i Dziecka poradnia neurologiczna dla dzieci mazowieckie 217N
Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie poradnia neurologiczna dla dzieci matopolskie 2001
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny
im. prof. Witolda Ortowskiego oradnia neurologiczna mazowieckie 1783
Centrum Medycznego Ksztatcenia Podyplomowego P g
w Warszawie
Dolnoslaski Szpital Specjalistyczny im. T. Marmmaka poradnia neurologiczna dla dzieci dolnoslaskie 1781
—Centrum Medycyny Ratunkowej

TABELA 6. PORADNIE, W KTORYCH UDZIELONO NAJWIEKSZEJ LICZBY PORAD W 2021 R. PACJENTOM Z ROZPOZNANIEM PADACZKI. ZROD£O: MAPY POTRZEB ZDROWOT-
NYCH HTTPS://BASIW.MZ.GOV.PL/MAPY-INFORMACJE/MAPA-2022-2026/ANALIZY/EPIDEMIOLOGIA/EPIDEMIOLOGIA-WERSJA-POLSKA-GBD/



https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gbd/
https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gbd/
https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gbd/
https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gbd/
https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gbd/

KOSZTY BEZPOSREDNIE PADACZKI
W POLSCE WG. NFZ

DR JAKUB GIERCZYNSKI, DR MALGORZATA GALAZKA-SOBOTKA

PADACZKA | STAN PADACZKOWY
WG. RAPORTU NFZ z 2019 R.

W raporcie NFZ opublikowanym w 2020 r. pt. ,,NFZ
o zdrowiu. Padaczka” (analizujagcym sytuacje
w 2019 r.), Swiadczenie dla chorego na padaczke zdefi-
niowano jako $wiadczenie, w ktorym jako gtéwne roz-
poznanie sprawozdane zostato rozpoznanie G40 — Pa-
daczka lub G41 — Stan padaczkowy wedtug Miedzyna-
rodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Problemoéw
Zdrowotnych ICD-10 (wraz z rozszerzeniami) [10].

Od 2014 r. obserwuje sie spadkowy trend zaréwno
w liczbie pacjentéw, ktérym udzielono s$wiadczenie
z rozpoznaniem padaczki lub stanu padaczkowego, jak
rowniez w liczbie udzielonych $wiadczen. W 2019 r.
odnotowano ok. 301 tys. oséb z rozpoznaniem pa-
daczki lub stanu padaczkowego oraz 937 tys. $wiad-
czen (w poréwnaniu do 348 tys. osob i 1 263 tys.
Swiadczen w 2014 r.).

Wartos¢ refundacji $wiadczen rosta od 2014 r.
(150,4 mln zt) i wyniosta 172,6 mln zt w 2019 r.

Najwiecej $wiadczen z rozpoznaniem gtéwnym pa-
daczki lub stanu padaczkowego rozliczono w 2019 r.
w zakresie ambulatoryjnej opieki specjalistycznej,
gdzie udzielono 405,2 tys. $wiadczen za 29,4 min zt.
Drugim w rankingu rodzajem $wiadczen byty Swiad-
czenia w ramach POZ, ktérych w 2019 r. rozliczono
334,1 tys. Trzecie miejsce w zestawieniu zajeto ratow-
nictwo medyczne, w ktérym w 2019 r. rozliczono
82,6 tys. swiadczen. W ramach lecznictwa szpitalnego
w 2019 r. leczono 53,8 tys. pacjentdéw, ktérym udzielo-
no 70,1 tys. hospitalizacji za 130,8 min zt.
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RYCINA 13. LiczBA SWIADCZEN (LINIA) ORAZ LICZBA PACJENTOW
(SLUPKI), KTORYM UDZIELONO SWIADCZENIA Z ROZPOZNANIEM

GEOWNYM PADACZKI LUB STANU PADACZKOWEGO (W TYS.),
W LATACH 2014-2019, DANE NFZ
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RYCINA 14. WARTOSC SWIADCZEN Z ROZPOZNANIEM GLOWNYM
PADACZKI LUB STANU PADACZKOWEGO (W MLN Zt), W LATACH
2014-2019, bANE NFZ

2014 2015 2016 2017 2018 2019

H Podstawowa opieka zdrowotna
Rodzaje ® Ambulatoryjne Swiadczenie specjalistyczne
éwiadczen ™ Leczenie szpitalne

= Ratownictwo medyczne
m Pozostate

RYCINA 15. LICZBA SWIADCZEN UDZIELONYCH Z POWODU PADACZKI

LUB STANU PADACZKOWEGO (W TYS.) WG RODZAJU SWIADCZEN,
W LATACH 2014-2019.




PADACZKA | STAN PADACZKOWY
WG. NOWYCH DANYCH NFZ
ZA LATA 2019-2021

Wg. najnowszych danych NFZ za lata 2019-2021 anali-
za liczby rozliczonych swiadczen dla rozpoznania G40 —
Padaczka oraz G41 — Stan padaczkowy, sprawozda-
nych na poziomach opieki: Podstawowa Opieka Zdro-
wotna, Ambulatoryjna  Opieka  Specjalistyczna
i Leczenie Szpitalne wskazuje na tendencje malejaca.
W 2019 r. taczna liczba udzielonych swiadczen dla tych
rozpoznan wyniosta 811,6 tys. W 2020 r. liczba ta ule-
gta zmniejszeniu o 14%, tj. do 700,1 tys. Swiadczen,
a w 2021 r. liczba $wiadczen wyniosta 697,4 tys.
(spadek o ok. 1%).

Liczba rozliczonych swiadczen w zakresie Podstawowej
Opieki Zdrowotnej dla rozpoznania G40 — Padaczka
oraz G41 — Stan padaczkowy wyniosta w 2019 r. ponad
335,7 tys. W 2020 r. liczba ta ulegta zmniejszeniu
0 11% do 298,8 tys. Swiadczen. Z kolei w 2021 r. po-
nownie sie zmniejszyta o nastepne 2%, w odniesieniu
do roku poprzedniego i wyniosta 294,1 tys. Swiadczen.

Liczba rozliczonych swiadczen w zakresie Ambulatoryj-
nej Opieki Zdrowotnej dla rozpoznania G40 — Padaczka
oraz G41 - Stan padaczkowy wyniosta w 2019 r.
405,5 tys. W 2020 r. liczba rozliczonych swiadczen ule-
gta zmniejszeniu 0 14% do 350,4 tys., a w 2021 r. wy-
niosta 350,9 tys.

W ramach Leczenia Szpitalnego liczba rozliczonych
Swiadczen dla rozpoznania G40 — Padaczka oraz G41 —
Stan padaczkowy wyniosta w 2019 r. 70,4 tys.
W 2020 r. ulegta zmniejszeniu o 28% do 50,9 tys.
W 2021 r. liczba udzielonych $wiadczen wzrosta o 3%
w poréwnaniu do roku poprzedniego, tj. 52,4 tys.

W 2019 r. liczba pacjentéow pierwszorazowych rozli-
czonych w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjali-
stycznej dla rozpoznania G40 — Padaczka oraz G41 -
Stan padaczkowy wyniosta 28 tys. oséb. W 2020 r. licz-
ba pacjentow ulegta zmniejszeniu do 22,1 tys. 0sdb, tj.
0 21%. W 2021 r. liczba pacjentéw pierwszorazowych
ulegta zwiekszeniu o 14% w poréwnaniu do wartosci
w roku poprzednim, tj. do 25,3 tys. oséb.

W 2019 r. liczba hospitalizacji dla rozpoznania G40 —
Padaczka oraz G41 — Stan padaczkowy wyniosta
1,8 tys. W 2020 r. liczba hospitalizacji ulegta zmniejsze-
niu o0 22%, do 1,4 tys. Natomiast w 2021 r. zaobserwo-
wano wzrost liczby hospitalizacji (1,5 tys.) dla rozpo-
znania G40 — Padaczka oraz G41 — Stan padaczkowy
0 6% w odniesieniu do liczby hospitalizacji w roku po-
przednim.

2019 2020 2021

RYCINA 16. £ACZNA LICZBA ROZLICZONYCH SWIADCZEN DLA ROZPOZNANIA
G40 - PADACZKA ORAZ G41 - STAN PADACZKOWY W LATACH 2019-2021,
DANE NFZ. ZROD£0: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 17. LICZBA ROZLICZONYCH SWIADCZEN W ZAKRESIE PODSTAWOWEJ
OPIEKI ZDROWOTNEJ DLA ROZPOZNANIA G40 - PADACZKA ORAZ G41 -
STAN PADACZKOWY W LATACH 2019-2021, DANE NFZ. ZR6D£0: OPRACO-
WANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 18. LICZBA ROZLICZONYCH SWIADCZEN W ZAKRESIE AMBULATORYJ-
NEJ OPIEKI SPECJALISTYCZNEJ DLA ROZPOZNANIA G40 - PADACZKA ORAZ
G41 - STAN PADACZKOWY, W LATACH 2019-2021, DANE NFZ. ZRODtO:
OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 19. LICZBA ROZLICZONYCH SWIADCZEN W ZAKRESIE LECZENIA
SZPITALNEGO DLA ROZPOZNANIA G40 - PADACZKA ORAZ G41 - STAN
PADACZKOWY W LATACH 2019-2021, DANE NFZ. ZROD£0: OPRACOWANIE
WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ




Na podstawie produktu rozliczeniowego
5.52.01.0001093 Padaczka lekooporna ustalono liczbe
Swiadczeniodawcow realizujacych swiadczenia dla pa-
daczki lekoopornej. W 2019 r. tgcznie 23 podmioty
lecznicze realizowaty Swiadczenia z zakresu padaczki
lekoopornej, w 2020 r. — 22 podmioty, a w 2021 r. licz-
ba podmiotéw leczniczych realizujgcych Swiadczenia
dla padaczki lekoopornej wyniosta 24.

Najwiecej podmiotéw leczniczych realizowato $wiad-
czenia w ramach produktu rozliczeniowego
5.52.01.0001093 Padaczka lekooporna w latach 2019-
-2021 w wojewddztwie mazowieckim — po 5 swiadcze-
niodawcéw kazdego roku. W wojewddztwie wielko-
polskim realizowato $wiadczenia dla padaczki lekoo-
pornej w 2019 r. 5 podmiotéw leczniczych, a w 2020 r.
i 2021 r. — 3 podmioty lecznicze. Na trzecim miejscu
pod wzgledem liczby Swiadczeniodawcow realizuja-
cych swiadczenia dla padaczki lekoopornej znajdowato
sie wojewddztwo matopolskie.

W 2019 r. rozliczono w ramach grupy A66 — Padaczka
— diagnostyka i leczenie 6,4 tys. Swiadczen. W 2020 r.
odnotowano wzrost do 6,7 tys. Swiadczen, a w 2021 r.
liczba spadek o 12%, w odniesieniu do roku poprzed-
niego, tj. do 5,9 tys.

Najwiecej swiadczen w grupie A66 — Padaczka diagno-
styka i leczenie, zostato zrealizowanych w ramach ho-
spitalizacji w zakresie neurologii. W 2019 r. byfo to
5,7 tys. Swiadczen, w 2020 r. 6,2 tys. sSwiadczen,
a w 2021 r. liczba swiadczen ulegta zmniejszeniu do
5,5 tys. W ramach hospitalizacji w zakresie choréb we-
wnetrznych w grupie A66 zrealizowano w 2019 r. 521
Swiadczen, w 2020 r. zaobserwowano zmniejszenie
liczby udzielonych swiadczen w poréwnaniu do roku
poprzedniego o0 45%, tj. do 287 Swiadczen, a w 2021 r.
liczba ta wyniosta 210.

W 2019 r. zrealizowano 11,8 tys. tych sSwiadczen
w ramach grupy A67- Padaczka — diagnostyka
i leczenie > 3 dni. W 2020 r. odnotowano wzrost do
4,2 tys. swiadczen, a w 2021 r. liczba Swiadczen w tej
grupie wyniostfa 4,9 tys.

Najwiecej swiadczern w grupie A67 — Padaczka diagno-
styka i leczenie > 3 dni zostato zrealizowanych
w ramach hospitalizacji w zakresie neurologii.
W 2019 r. byto to 10,8 tys. s$wiadczen. W 2020 r. liczba
Swiadczen wyniosta o 64% mniej, tj. 3,9 tys.,

a w 2021 r. zaobserwowano wzrost o 15% do 4,5 tys.
Swiadczen. W ramach hospitalizacji z zakresu
neurologii dzieciecej zrealizowano w 2019 r. 588
Swiadczen, w 2020 r. liczba ulegta zmniejszeniu do
122,aw 2021 r.—-105.

b u H
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RYCINA 20. LICZBA PACJENTOW PIERWSZORAZOWYCH ROZLICZONYCH
W AMBULATORYJNEJ OPIECE SPECJALISTYCZNEJ DLA ROZPOZNANIA G40
- PADACZKA ORAZ G41 - STAN PADACZKOWY, W LATACH 2019-2021.
ZRODLO: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 21. LICZBA HOSPITALIZACJI DLA ROZPOZNANIA G40 - PADACZKA
ORAZ G41 - STAN PADACZKOWY W LATACH 2019-2021. ZRODt0: OPRA-
COWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 22. LiczBA SWIADCZEN ROZLICZONYCH W RAMACH GRUPY A66 -
PADACZKA - DIAGNOSTYKA | LECZENIE W LATACH 2019 - 2021, DANE
NFZ. ZR6D£0: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 23. LiczBA SWIADCZEN ZREALIZOWANYCH W GRUPIE A67 - PA-
DACZKA - DIAGNOSTYKA | LECZENIE > 3 DNI, W LATACH 2019 - 2021, we
WSZYSTKICH ZAKRESACH SWIADCZEN. ZRODEO: OPRACOWANIE WEASNE NA
PODSTAWIE DANYCH NFZ




W ramach grupy: AO03. Wszczepienie Stymulatora
Struktur Gtebokich Mdzgu/Stymulatora Nerwu Bted-
nego zrealizowano w 2019 r. 83 $wiadczenia dla roz-
poznania G40 — Padaczka. W 2020 r. liczba swiadczen
wyniosta 74, a w 2021 r. zaobserwowano wzrost do 97
Swiadczen.

Swiadczenia w grupie: A03.Wszczepienie Stymulatora
Struktur Gtebokich Mdzgu/Stymulatora Nerwu Bted-
nego w zakresie rozpoznania G.40. Padaczka byty reali-
zowane w ramach hospitalizacji z zakresu neurochirur-
gii — 43 Swiadczenia w 2019 r., 45 Swiadczen w 2020 r.
oraz 52 $wiadczenia w 2021 r. Swiadczenia z grupy
AO03 byty rowniez realizowane w ramach hospitalizacji
z zakresu neurochirurgii dzieciecej — 40 S$wiadczen
w 2019 r., 29 swiadczen w 2020 r. oraz 32 Swiadczenia
w 2021 r. Natomiast w ramach hospitalizacji z zakresu
neurochirurgii, ale do ukonczenia 18 r.z. zrealizowano
13 Swiadczen w grupie AO3 w 2021 r.

Z kolei w grupie: A04. Wszczepienie/Wymiana Stymu-
latora Rdzenia Kregowego lub Wymiana Generatora
do Stymulacji Struktur Gtebokich Mdzgu zrealizowano
dla rozpoznania G40. Padaczka 3 s$wiadczenia
w 2020 r. i 10 Swiadczen w 2021 r.

Sposréd tych swiadczen — 12 zostato zrealizowanych
w ramach hospitalizacji z zakresu neurochirurgii,
w tym 3 sSwiadczenia w 2020 r. oraz 9 $wiadczen
w 2021. Natomiast w ramach hospitalizacji w zakresie
neurochirurgii dla oséb do 18 r.z. zrealizowano
1 $wiadczenie w 2021 r.

2019 2020 2021

RYCINA 24. LiczBA SWIADCZEN ZREALIZOWANYCH W RAMACH GRUPY
A03. WSZCZEPIENIE STYMULATORA STRUKTUR GHEBOKICH Mozeu/
STYMULATORA NERWU BLEDNEGO W RAMACH ROZPOZNANIA G.40. PA-
DACZKA, W LATACH 2019 - 2021, WE WSZYSTKICH ZAKRESACH SWIAD-
CZEN. ZROD£O; OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

2019 2020 2021

RYCINA 25. LiczBA SWIADCZEN ZREALIZOWANYCH W GRUPIE: A04.
WszCzEPIENIE/WYMIANA STYMULATORA RDZENIA KREGOWEGO LUB
WYMIANA GENERATORA DO STYMULACJI STRUKTUR GLEBOKICH MdzGU
DLA ROZPOZNANIA G40. PADACZKA, W LATACH 2019 - 2021, we
WSZYSTKICH ZAKRESACH SWIADCZEN. ZRODEO: OPRACOWANIE WtASNE
NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

OW NFZ 2019 2020 2021
DOLNOSLASKI 0 0 1
KUJAWSKO-POMORSKI 1 1 2
LUBUSKI 1 0 0
£ODZKI 1 1 0
MAEOPOLSKI 3 4 5
MAZOWIECKI 5 5 5
PODKARPACKI 1 1 1
POMORSKI 2 2 2
SLASKI 1 2 1
WARMINSKO-MAZURSKI | 3 2 3
WIELKOPOLSKI 5 3 3

TABELA 7. LICZBA SWIADCZENIODAWCOW REALIZUJACYCH PRODUKT
5.52.01.0001093 PADACZKA LEKOOPORNA W LATACH 2019 - 2021,
WEDEUG WOJEWODZTW. ZRODEO: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE
DANYCH NFZ



Nazwa zakresu

o > 2019 2021
swiadczen
NEUROLOGIA -
HOSPITALIZACJA 3663 6215 5505
CHOROBY WEWNETRZNE -
HOSPITALIZACJA 521 287 210
NEUROLOGIA DZIECIECA -
HOSPITALIZACJA 121 1o 93
NEUROCHIRURGIA -
HOSPITALIZACJA 33 33 33
NEUROCHIRURGIA
DZIECIECA - 18 19 31
HOSPITALIZACJA
GERIATRIA - 3 2 1
HOSPITALIZACJA
NEUROLOGIA DLA DZIECI
SPECJALISTYCZNA - 3 2
HOSPITALIZACJA

NEUROCHIRURGIA - HOSPI-
TALIZACJA— SWIADCZENIA
UDZIELANE 0SOBOM DO 1
UKONCZENIA 18. ROKU ZYCIA
SWIADCZENIA FINANSOWA-
NE ODREBNIE W PSZ)

NEUROLOGIA - HOSPITALI-
ZACJA— SWIADCZENIA
UDZIELANE 0SOBOM DO 1
UKONCZENIA 18. ROKU ZYCIA
(SWIADCZENIA FINANSOWA-
NE ODREBNIE W PSZ2)

TABELA 8. LICZBA SWIADCZEN ROZLICZONYCH W RAMACH GRUPY: Abb6 -
PADACZKA DIAGNOSTYKA | LECZENIE, WG ZAKRESU SWIADCZEN, W LATACH
2019-2021. ZRODLO: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ

Nazwa zakresu

o > 2019 | 2020 | 2021
swiadczen
NEUROCHIRURGIA -
HOSPITALIZACJA - A03 43 45 52

NEUROCHIRURGIA DZIE-

CIECA - 40 29 32
HOSPITALIZACJA - A03

NEUROCHIRURGIA -
HOSPITALIZACJA - A03—
SWIADCZENIA UDZIELANE
0SOBOM DO UKONCZENIA| 0 0 13
18. ROKU ZYCIA
(SWIADCZENIA FINANSO-
WANE ODREBNIE W PSZ)

TABELA 10. LiczBA SWIADCZEN W GRUPIE: A03. WSZCZEPIENIE STYMULA-
TORA STRUKTUR GLEBOKICH M0ZGU/STYMULATORA NERWU BEDNEGO DLA
ROZPOZNANIA G40. PADACZKA, WG ZAKRESU SWIADCZEN, W LATACH 2019-
2021. ZR6DL0: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ.

Nazwa zakresu

2019 | 2020 | 2021

Swiadczen

NEUROCHIRURGIA -
HOSPITALIZACJA 94 21 3

NEUROLOGIA -

HOSPITALIZACJA 10768

3907 | 4504

NEUROLOGIA -
HOSPITALIZACJA -
SWIADCZENIA UDZIELANE
0SOBOM DO UKONCZENIA 6
18. ROKU ZYCIA
(SWIADCZENIA FINANSOWA-
NE ODREBNIE W PSZ)

NEUROLOGIA DLA DZIECI
SPECJALISTYCZNA - 42 18 13
HOSPITALIZACJA

NEUROLOGIA DZIECIECA -
HOSPITALIZACJA 588 122 105

NEUROLOGIA
SPECJALISTYCZNA - 288 156 260
HOSPITALIZACJA

TABELA 9. LICZBA SWIADCZEN ROZLICZONYCH W RAMACH GRUPY: A67 -
PADACZKA DIAGNOSTYKA | LECZENIE > 3 DNI, WG ZAKRESU SWIADCZEN,

W LATACH 2019-2021. ZROD£0: OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE
DANYCH NFZ.

Nazwa zakresu

2019 | 2020 | 2021

Swiadczen

NEUROCHIRURGIA - 0 3 9
HOSPITALIZACJA

NEUROCHIRURGIA -
HOSPITALIZACJA - SWIAD-
CZENIA UDZIELANE 0SO-
BOM DO UKONCZENIA 18. 0 0 1
ROKU ZYCIA SWIADCZENIA
FINANSOWANE ODREBNIE
W PSZ2)

TABELA 11. LiczBA SWIADCZEN W GRUPIE: AO4. WSZCZEPIENIE/WYMIANA
STYMULATORA RDZENIA KREGOWEGO LUB WYMIANA GENERATORA DO
STYMULACJI STRUKTUR GLEBOKICH MOzGU DLA ROZPOZNANIA G40.
PADACZKA, WG ZAKRESU SWIADCZEN W LATACH 2019-2021. ZRODEO:
OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH NFZ.




REFUNDACJA LEKOW
PRZECIWPADACZKOWYCH W POLSCE
NA TLE UNII EUROPEJSKIEJ

DR JAKUB GIERCZYNSKI

W zakresie terapii padaczki w ostatnich dwéch deka-
dach zarejestrowano w Unii Europejskiej tylko 10 no-
wych substancji czynnych. Kazdy nowo zarejestrowany
lek przeciwpadaczkowy stwarza unikalng szanse tera-
peutyczng dla chorych na padaczke poprzez wzrost
skutecznosci, korzystny profil dziatan niepozgdanych,
personalizacje i indywidualizacje leczenia.

Dostep refundacyjny do lekéw przeciwpadaczkowych
w Polsce znaczgco poprawit sie od 2013 r. W 2013 r.
zostat zrefundowany lewetyracetam i lamotrygina.
W 2014 r. zrefundowano: lakozamid i wigabatryne. Za$
w 2015 r. zostata zrefundowana okskarbazepina,
w 2016 r. — stiripentol, w 2018 r. — brywaracetam,
aw 2023 r. — cenobamat.

2013 r.

Lewetyracetam

Lamotrygina

2014 r.

Lakozamid

Wigabatryna

2015 r.

Okskarbazepina

2016 r.
Stiripentol

2018 r.

Brywaracetam

2023 r.

Cenobamat

RYCINA 26. REFUNDACJA PUBLICZNA LEKOW PRZECIWPADACZKOWYCH
W POLSCE W LATACH 2013-2022

Nalezy podkreslié, ze znaczqco skrocit sie
czas oczekiwania na refundacje publiczng
w Polsce od daty rejestracji leku w Unii
Europejskiej — z kilkunastu do paru lat. Kto-
pot polega na tym, ze leki przeciwpadacz-
kowe refundowane sq w Polsce w bardziej
refundacyj-
nych w poréwnaniu z zarejestrowanymi

ograniczonych wskazaniach

wskazaniami w Unii Europejskiej.

W 2019 roku Narodowy Fundusz Zdrowia zrefundowat
leki zwigzane z leczeniem padaczki dla 665,7 tys. pa-
cjentéw. Nalezy jednak podkresli¢, ze z tej populacji
pacjentéw, tylko 338,1 tys. pacjentéw miato rozpozna-
nie padaczki lub stanu padaczkowego.

W 2019 roku Narodowy Fundusz Zdrowia wydat na
refundacje lekéw przeciwpadaczkowych 229,4 min zt.
Z tego na refundacje lekédw przeciwpadaczkowych dla
pacjentéw z rozpoznaniem padaczki lub stanu padacz-
kowego NFZ wydat 173,1 min zt (166,1 min z
w 2014r.)

W 2019 r. zauwazalny byt po raz pierwszy spadek war-
tosci refundacji lekéw padaczkowych o 18,4 min zi.
Jednoczesnie odnotowano wzrost doptaty pacjentéw
04,6 min zt.




Okres oczekiwania na

Lek przeciwpadaczkowy

: Rejestracja Refundacja | refundacje w Polsce
(nazwa miedzynarodowa, " D : N
: w Unii Europejskiej w Polsce od rejestracji w UE -
pierwszy produkt, producent)
w latach
Cenobamat (Ontozry; Angelini) 2021 2023 2
Fenfluramina (Fintepla; UCB) - sierocy 2020 - -
Cannabidiol (Epidyolex; GW Ph) - 2019 ) )
sierocy
Brywaracetam (Briviact; UCB) 2016 2018 2
Lakozamid (Vimpat; UCB) 2008 2014 6
Lamotrygina (Lamictal; GSK) 2008 2013 5
Stiripentol (Diacomit; Biocodex) 2007 2016 9
Lewetyracetam (Keppra; UCB) 2000 2013 13
Okskarbazepina (Trileptal; Novartis) 1999 2015 16
Wigabatryna (Sabril; Sanofi) 1999 2014 15

TABELA 12. CZAS OCZEKIWANIA NA REFUNDACJE PUBLICZNA W POLSCE 0D DATY REJESTRACJI LEKU W UNII EUROPEJSKIEJ, W LATACH 1999-2021. ZRODEO.
OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH Z DOMENY PUBLICZNEJ

Wg. NFZ refundacji publicznej podlega 20 substancji 9. wigabatryny (ok. 8 mln zt; 3,5 tys. pa-

czynnych, co odpowiada 215 réznym produktom lecz- cjentéw),
niczym zdefiniowanym wg kodoéw EAN. Sposrdd sub- 10, lakozamidu (ok. 6 mln zt; ok. 5 tys.
stancji czynnych w uwzglednionych lekach refundowa- pacjentow),
nych w 2019 r. dla pacjentéw z padaczka najwigcej 11 klonazepamu (ok. 3 mln zt; ok. 55 tys.
wyniosta wartos¢ refundacji: pacjentéw),
1. walproinianu sodu oraz kwasu wal- 12. tiagabiny (ok. 3 mln zt, 2 tys. pacjen-
proinowego (ok. 63 mln zt; ok. 215 tys. tow),
pacjentow), 13. stiripentolu (ok. 2 mln zt; 0,1 tys. pa-
2. levetiracetamu (ok. 31 mln zt; ok. 76 cjentow),
tys. pacjentow), 14. brywaracetamu (ok. 1 mln zt; 0,5 tys.
3. lamotryginy (ok. 27 mln zt; ok. 77 tys. pacjentow),
pacjentow), 15. fenytoiny (ok. 0,5 mln zt; ok. 4 tys. pa-
4.  karbamazepiny (ok. 24 mln zt; 194 tys. cjentow),
pacjentow), 16. etosuksymidu (ok. 0,4 mln zt; 1,6 tys.
5. kwasu walproinowego (ok. 22 mln zt pacjentow),
ok. 95 tys. pacjentow), 17. fenobarbitalu (ok. 0,3 mln zt ok.
6. okskarbazepiny (ok. 14 mln zt; ok. 4 tys. pacjentow)
18 tys. pacjentow), Liczba o0s6b realizujgcych recepty na leki przeciwpa-
7. topiramatu (ok. 12 mln zt; ok. 19 tys. daczkowe miedzy 2014 a 2019 rokiem wzrosta o 5%,
pacjentéw), natomiast wartos¢ refundacji w tym samym okresie
8. gabapentyny (ok. 11 mln zt; ok. 55 tys. wzrosta o 8,5%.

pacjentow),
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RYCINA 27. LICZBA PACJENTOW (W TYS.) REALIZUJACYCH RECEPTY NA REFUNDOWANE LEKI PRZECIW-
PADACZKOWE (2014-2019)
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RYCINA 28. WARTOSE REFUNDACJI LEKOW PRZECIWPADACZKOWYCH (W MLN zt) (2014-2019)




Cenobamat

W leczeniu wspomagajgcym napadow ogniskowych ule-
gajacych albo nieulegajgcych wtérnemu uogélnieniu
u pacjentéw dorostych z padaczka, u ktérych nie osig-
gnieto dostatecznej kontroli choroby pomimo zastoso-
wania co najmniej dwéch przeciwpadaczkowych produk-
téw leczniczych w przesztosci. [46]

Zgodnie z decyzjg Ministerstwa Zdrowia 1 marca 2023 r.
cenobamat zostat objety refundacjg w Polsce w leczeniu
wspomagajacym napadéw ogniskowych u dorostych
pacjentéw z padaczka lekooporna.

Fenfluramina

W leczeniu napadéw padaczkowych zwigzanych
z zespotem Dravet jako terapia dodana do leczenia inny-
mi lekami przeciwpadaczkowymi u pacjentéw w wieku
od 2 lat.[47]

Cannabidiol

W leczeniu napadéw padaczkowych zwigzanych
z zespotem Lennoxa-Gastauta (LGS) lub z zespotem
Dravet (DS) jako lek wspomagajacy w skojarzeniu
z klobazamem u pacjentéw w wieku 2 lat lub starszych.
Jako lek wspomagajacy w leczeniu napadéw padaczko-
wych zwigzanych z zespotem stwardnienia guzowatego
(ang. tuberous sclerosis complex, TSC) u pacjentéw
w wieku 2 lat lub starszych. [48]

Brywaracetam

W terapii wspomagajacej w leczeniu napadéw czescio-
wych i czesciowych wtérnie uogdlnionych u dorostych
i mtodziezy w wieku od 16 lat z padaczka. [49]

Terapia dodana u chorych powyzej 16 roku zycia
z padaczka ogniskowa z brakiem kontroli napadéw lub
nietolerancjg leczenia po zastosowaniu co najmniej
dwdch préb terapii dodanej. [50]

Stiripentol

W skojarzeniu z klobazamem i walproinianem w terapii
wspomagajacej u pacjentow cierpigcych na cigzkg mio-
kloniczng padaczke niemowlat (Severe myoclonic epi-
lepsy of infancy [SMEI], Zesp6t Draveta-) z uogdlnionymi
napadami toniczno-klonicznymi opornymi na leczenie
klobazamem i walproinianem. [51]

Terapia wspomagajaca (wskojarzeniu z klobazamem
i walproinianem) u pacjentéw cierpigcych na cigzkg mio-
kloniczngpadaczke niemowlat (zespot Dravet)
z uogdlnionymi napadami toniczno-klonicznymi oporny-
mi na leczenie klobazamem i walproinianem.

Okskarbazepina

W leczeniu napadéw padaczkowych czesciowych
z towarzyszacymi lub nie -- wtdrnie uogélnionymi napa-
dami  toniczno-klonicznymi. W  monoterapii  lub
w leczeniu skojarzonym u dorostych i dzieci w wieku 6
lat i starszych [52]

Padaczka. Padaczka oporna na leczenie.

Wigabatryna

W skojarzeniu z innymi lekami przeciwpadaczkowymi
u pacjentéw z napadami czeSciowymi opornymi na le-
czenie, ktére sa lub nie s3a wtdrnie uogélnione,
w przypadku gdy wszystkie inne leki przeciwpadaczkowe
stosowane w skojarzeniu sg niewystarczajace lub Zle
tolerowane. Monoterapia napadéw padaczkowych
u niemowlat (zespét Westa).[53]

Padaczka oporna na leczenie. Stany napadowe
w przebiegu stwardnienia guzowatego - monoterapia.
Zespot Westa.

Lakozamid

W terapii wspomagajacej w leczeniu napadéw czesScio-
wych i czesciowych wtérnie uogdlnionych u dorostych
i mtodziezy (w wieku od 16 do 18 lat) z padaczka. [54]

Terapia dodana u chorych powyzej 16 roku zycia
z padaczka ogniskowa z brakiem kontroli napadéw lub
nietolerancjg leczenia po zastosowaniu co najmniej
dwdch prob terapii dodanej. Terapia dodana u chorych
ponizej 16 roku zycia z padaczka. ogniskowg z brakiem
kontroli napadéw lub nietolerancjg leczenia po zastoso-
waniu co najmniej trzech préb terapii dodane;.

Lewetyracetam

Wskazany jako monoterapia w leczeniu napadéw cze-
$éciowych lub czesciowych wtérnie uogdlnionych
u dorostych i mtodziezy w wieku od 16 lat z nowo rozpo-
znang padaczka. Wskazany jako terapia wspomagajgca:
w leczeniu napadéw czesciowych lub czesciowych wtér-
nie uogdlnionych u dorostych, mtodziezy i dzieci w wieku
od 4 lat z padaczka; w leczeniu napadéw mioklonicznych
u dorostych i mtodziezy w wieku od 12 lat z mtodziencza
padaczka miokloniczng; w leczeniu napadéw toniczno-
klonicznych pierwotnie uogélnionych u dorostych
i mtodziezy w wieku od 12 lat z idiopatyczng padaczka
uogdlniona. [55]

Padaczka. Padaczka oporna na leczenie.

Lamotrygina

Dorosli i mtodziez w wieku 13 lat i powyzej : Leczenie
skojarzone lub w monoterapii napadéw czesciowych
i uogdlnionych, w tym napaddéw toniczno-klonicznych;
Napady zwigzane z zespotem Lennoxa-Gastauta. Jest
stosowany w leczeniu skojarzonym, jednak moze zostac
zastosowany jako pierwszy lek przeciwpadaczkowy
wtaczany do leczenia zespotu Lennoxa-Gastauta. Dzieci
i mtodziez w wieku od 2 do 12 lat: leczenie skojarzone
napadéw czesciowych i uogdlnionych, w tym napadéw
toniczno-klonicznych  oraz  napaddéw  zwigzanych
z zespotem Lennoxa-Gastauta; Monoterapia w typowych
napadach nieswiadomosci. [56]

Padaczka. Padaczka oporna na leczenie. Stan po epizo-
dzie padaczkowym indukowanym przerzutami w obrebie
osrodkowego uktadu nerwowego - postepowanie wspo-
magajace.

TABELA 13. ZAREJESTROWANE WSKAZANIA LEKOW PRZECIWPADACZKOWYCH W UNII EUROPEJSKIEJ W POROGWNANIU DO WSKAZAN REFUNDACYJNYCH LEKOW
REFUNDOWANYCH W POLSCE. OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH Z DOMENY PUBLICZNEJ
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KOSZTY SPOt ECZNE PADACZKI
W POLSCE WG. DANYCH ZUS

DR JAKUB GIERCZYNSKI, DR MALGORZATA GALAZKA-SOBOTKA

Padaczka stanowi az 10 proc. wydatkéw ZUS na swiad-
czenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy z powodu
chordb neurologicznych.

Padaczka jest istotnym obcigzeniem spotecznym, gdyz
powoduje znaczny spadek produktywnosci, skutkujacy
nieobecnoscig w pracy (absenteizm krétkotrwaty) oraz
catkowitg lub czesciowg niezdolnoscia do pracy
(absenteizm dtugotrwaty).

Wydatki ZUS poniesione na $wiadczenia zwigzane
z niezdolnoscig do pracy spowodowang padaczky wy-
niosty 342 min zt w 2014 r., 346 min zt w 2015 r,,
a nastepnie z roku na rok konsekwentnie malaty, przez
280 min zt w 2016 r., 272 min zt w 2017 r., 260 mlin zt
w 2018 r., 261 min zt w2019 r. i 265 min zt w 2020 r.

Najwiekszy udziat w wydatkach ZUS w 2020 r.
z powodu padaczki miaty $wiadczenia rentowe — 88%
(renty z tytutu niezdolnosci do pracy: 85 proc. oraz
renty socjalne 3 proc.). 10% wydatkéw stanowity kosz-
ty absencji chorobowe;j.

W latach 2014-2020 malata taczna liczba dni absenc;ji
chorobowej spowodowanej padaczkg i stanem pa-
daczkowym: z 285 tys. w 2014 r. do 257 tys. dni
w2021r.

Pacjenci chorzy na padaczke sg wiec w coraz wiekszej
mierze czescig rynku pracy. Coraz mniej chorych jest
na dtuzszy czas wytaczonych z aktywnosci zawodowej
(renta), coraz mniej chorych korzysta tez absenc;ji krét-
kotrwatej (zwolnienia). Z danych wynika, ze wydatki
ZUS spadajg sukcesywnie. Moze to by¢ zwigzane
z poprawiajacym sie dostepem do skutecznych lekow
przeciwpadaczkowych od 2014 r.

W tym okresie zmalata réwniez liczba zaswiadczen
lekarskich o czasowej niezdolnosci do pracy z powodu
padaczki z 21,5 tys. zaswiadczen w 2014 r. do 20,3 tys.

Kwota w mln zt

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

RYCINA 29. WYDATKI ZUS PONIESIONE NA SWIADCZENIA ZWIAZANE
Z NIEZDOLNOSCIA DO PRACY SPOWODOWANA PADACZKA W LATACH
2014-2020, MLN zt. ZROD£0. OPRACOWANIE WEASNE NA POD-
STAWIE DANYCH ZUS

Kwota w tys. zt

o
8‘ I_Renta - tytl.ﬂu Renty Absencja Swiadczenie |Rehabilitacja
~ niezdolnosci do . o . :

m socjalne chorobowa rehabilitacyjne | lecznicza
=z pracy

2018 | 46 722,0 41515,5 88,86% 814,4 1,96% 35838 1,7% 7517,2 51,1

2019 | 46 629,1 40 462,7 86,78% 11M,7 2,75% 4178,2 9,0% 811,8 64,7

2020 | 47 041,9 40 034,4 85,10% 1171,5 293%| 47048 |10,0% 1058,2 72,9

TABELA 14. WYDATKI ZUS PONIESIONE NA SWIADCZENIA ZWIAZANE Z NIEZDOLNOSCIA DO PRACY SPOWODOWANE PADACZKA W LATACH 2018-

2020, TYS. zt. ZRODLO. OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH ZUS
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© n o ® RYCINA 30. WYDATKI ZUS PONIESIONE NA SWIADCZENIA
-— [
o E o E ZWIAZANE Z NIEZDOLNOSCIA DO PRACY SPOWODOWANA
5 Q 2_ ;- 2 PADACZKA W LATACH 2018-2020, TYS. Zt. ZROD£O. OPRA-
L ° & b & o  COWANIE WEASNE NA PODSTAWIE DANYCH ZUS
e & 8 £ 8 3
| [
- - s Em—— .
Ogotem Renta z tytutu  Renty socjalne Absencja Swiadczenie
niezdolnosci do chorobowa rehabilitacyjne
pracy
- = & 8 Liczba dni Liczba
- =3 & 8 8 8 8 Kategoria absencji zadwiadczen
chorobowej lekarskich
Padaczka 283 514
21318 Padaczka 283 514 21318
N 201
2 Stan padaczkowy 159 2014 dSta;‘(\ 20m 159
. 285 525 padaczkowy
241 Razem 285 525 21 477
283 227
Padaczia 213m Padaczka 283 227 2137
S 2354
g @ Snpeecow 169 2015 e 2354 169
g Casem 285 581 P y
: 21540 Razem 285 581 21540
291185
E‘ Padaczka 2187 Padaczka 291185 21871
o
0 N 21709
§ 2 Stan padaczkowy 187 2016 Stan 2709 187
o2 padaczkowy
Y Razem 293 894
2 22058 Razem 293 894 22 058
o 307293
g Padaczka 22972 Padaczka 307 293 22972
% & stanpasacahony o 2017 Stan 2 485 189
padaczkowy
Rozem 309 778
= 23161 Razem 309 778 23161
5 Padaczka gs 2 Padaczka 302 027 22 838
o
o F sunpadscriony o 2018 stan 2575 183
. padaczkowy
2 Razem o 304 602
2 Razem 304 602 23 021
E‘ Padaczka 22 962 290312 Padaczka 290 312 22 962
F N
§  § stanpadacaiony o 2019 Stan 1489 102
g 291801 padaczkowy
S Razem 23 064 Razem 291801 23 064
Padaczka P Padaczka 285 299 21100
% Stan padaczkowy 7 921 2020 Stan 921 77
padaczkowy
R 286 220
azem 21177 Razem 286 220 21177
Padaczka w0 Padaczka 256 097 20180
E Stan padaczkowy 81 1186 2021 Stan 1186 81
padaczkowy
257 283
Razem 20 261 Razem 257 283 20 261

TABELA 15. LICZBA DNI ABSENCJI CHOROBOWEJ ORAZ ZASWIADCZEN LEKAR-
SKICH SPOWODOWANYCH PADACZKA | STANEM PADACZKOWYM W LATACH
2014-2021, We. ZUS. ZRODLO. OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE
DANYCH ZUS

RYCINA 31. LicZBA DNI ABSENCJI CHOROBOWEJ ORAZ ZASWIADCZEN LEKAR-

SKICH SPOWODOWANYCH PADACZKA | STANEM PADACZKOWYM W LATACH
2014-2021, we. ZUS. ZRODLO. OPRACOWANIE WEASNE NA PODSTAWIE
DANYCH ZUS




KOSZTY POSREDNIE PADACZKI
WYNIKAJACE Z UTRATY

PRODUKTYWNOSCI

DR JAKUB GIERCZYNSKI, DR MALGORZATA GAEAZKA-SOBOTKA

Utrata produktywnosci spowodowana padaczka wigze
sie z nieobecnoscig w pracy, zmniejszong wydajnosciag
pracy, koniecznoscig skorzystania z pomocy parnstwa
(renty z tytutu trwatej i czesciowe] niezdolnosci do pra-
cy), przedwczesnym zgonem oraz opiekg nieformalng
ze strony 0sob trzecich. Wg. analiz Instytutu Zarzadza-
nia w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego
w zaleznosci od przyjetej metody szacowania kapitatu
ludzkiego koszty posrednie padaczki wynikajgce tylko
z absenteizmu ksztattowaty sie na poziomie: 2014 r. —
od 685,57 min zt do 1,82 mld zt; 2015 r. — od 579,37
min zt do 1,49 mlid zt; 2016 r.— od 471,24 min zt do
1,17 mld zt; 2017 r. — od 551,47 min zt do 1,3 mld zt;
2018 r. — od 509,97 min zt do 1,21 mld zt [57]. Wg. pu-
blikacji z 2021 r. pt. ,,Economic and social cost of epi-
lepsy in Poland: 5-year analysis” catkowite koszty pa-
daczki wyniosty ok. 1,9 miliarda ztotych w 2014 r.
i spadty do ok. 1,7 miliarda zt w 2018 r. 80% kosztow
catkowitych padaczki stanowity koszty posrednie,
a 20% koszty bezposrednie [34].

Koszty
posrednie
471 min zt
56%

taczne koszty
836 mln zt

ZUs
280 min zt y:fnln zt
34% 10%

RYCINA 32. PRZYBLIZONE WARTOSCI KOSZTOW PONIESIONYCH W 2016 R.
W ZWIAZKU Z PADACZKA PRZY NAJNIZSZEJ WARTOSCI KOSZTOW POSREDNICH
SZACOWANYCH METODA KAPITALU LUDZKIEGO Z IMPLEMENTACJA WSKAZNI-
KA PRZECIETNEGO ROCZNEGO WYNAGRODZENIA BRUTTO. ZRODEO: |. CZAR-
NECKA-WALICKA, M. GAELAZKA-SOBOTKA | IN., BRAIN PLAN DLA POLSKI
STRATEGICZNY RAPORT DLA ZDROWIA MOZGU, FUNDACJA NEUROPOZYTYWNI,
WARSzAWA 2019.

Koszty
posrednie
1,17 mid zt
76%

taczne koszty
1,54 mld zt

ZUs
280 mln zt

18%
NFZ /
85 min zt

6%

RYCINA 33. PRZYBLIZONE WARTOSCI KOSZTOW PONIESIONYCH W 2016 R.
W ZWIAZKU Z PADACZKA PRZY NAJNIZSZEJ WARTOSCI KOSZTOW POSREDNICH
SZACOWANYCH METODA KAPITALU LUDZKIEGO Z IMPLEMENTACJA WSKAZNI-
KA PKB NA JEDNEGO PRACUJACEGO. ZRODLO: I. CZARNECKA-WALICKA,
M. GALAZKA-SOBOTKA | IN., BRAIN PLAN DLA POLSKI STRATEGICZNY RA-
PORT DLA ZDROWIA MOzZGU, FUNDACJA NEUROPOZYTYWNI, WARSZAWA
2019.




KIERUNKI OPTYMALIZACJI SCIEZKI
DIAGNOSTYKI | LECZENIA PACJENTA

Z PADACZKA

ZALOZENIA WYJSCIOWE

WG. RAPORTU PT. STAN
POLSKIEJ NEUROLOGII

| KIERUNKI JEJ ROZWOJU

W PERSPEKTYWIE DO 2030 R.

DR MALGORZATA GAEAZKA-SOBOTKA,

PROF. JAROSEAW SEAWEK

Instytut Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni ta-
zarskiego wraz z Polskim Towarzystwem Neurologicz-
nym przygotowat w 2021 r. raport ,Stan polskiej neu-
rologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030
roku”.
w opiece nad pacjentami z 6 najczestszymi schorzenia-
mi neurologicznymi: udarami mézgu, chorobg Alzhei-
mera, Parkinsona, migreng, padaczka, stwardnieniem
rozsianym. Rekomendowali powotanie Krajowej Rady
ds. Neurologii, co dokonato sie Zarzgdzaniem Ministra
Zdrowia Adama Niedzielskiego z dnia 23 lutego
2022 r. [58]. Ponadto wsréd strategicznych obszarow
inwestycji wymieniono: rozwdj kadry, stworzenie ko-
ordynowanej i kompleksowej opieki, szybszy dostep
do nowoczesnych terapii oraz edukacje i dziatania pro-
filaktyczne. Wg. Autorédw opracowania pt. ,Stan pol-
skiej neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie
do 2030 r.” nalezy wprowadzi¢ rozwigzania organiza-

Eksperci wypracowali rekomendacje zmian

cyjne i finansowe wzmacniajgce zintegrowang
i skoordynowang opieke nad pacjentem
z padaczka [36].

Skala  problemu  wyrazona liczbg pacjentéw

i charakterystykg choroby, jaka jest padaczka zmusza
do poprawy organizacji ochrony zdrowia poprzez
stworzenie modelu skoordynowanej opieki, opartej na
referencyjnosci wspotpracujgcych ze sobg podmiotéw
leczniczych. W zaleznosci od stanu zdrowia pacjenta
w opieke bedg wiaczani rézini Swiadczeniodawcy.
W przypadku pierwszego napadu padaczkowego
szczegdlng role odgrywa zwykle ratownictwo medycz-
ne i Szpitalny Oddziat Ratunkowy. W stanie nagtym
pacjent kierowany jest do najblizszego oddziatu neuro-
logicznego, w ktérym przeprowadzona jest diagnosty-
ka i najczesciej postawione rozpoznanie. Zespdt Pod-

stawowej Opieki Zdrowotnej oraz lekarz neurolog
w Poradni neurologicznej ogdlnej oferuja podstawowg
opieke nad pacjentem stabilnym oraz specjalistyczng
pomoc dorazng. Pacjenci trafiajgcy do systemu po raz
pierwszy, pacjenci z ustalonym rozpoznaniem,
u ktérych rozpoznanie padaczki, potencjalna etiologia
i charakter napaddéw nie budzg watpliwosci, a napady
sg dobrze kontrolowane, mogg pozostawac pod opie-
kg Poradni neurologicznej ogdlnej lub POZ, czyli struk-
tur pierwszego poziomu. W innych sytuacjach, powin-
ni zosta¢ skierowani do wyspecjalizowanej Poradni
przeciwpadaczkowej lub — jesli jest taka koniecznos¢ —
do Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia
(CKDiL Padaczki).

Opieka zdrowotna nakierowana na wartosé zdrowotna
powinna umozliwi¢ osiggniecie optymalnych efektéw
zdrowotnych, poprawia¢ doswiadczenie pacjenta
z padaczka korzystania z opieki zdrowotnej oraz racjo-
nalnie wykorzystywaé zasoby, ktére decydujg
o kosztach procesu diagnostyki i leczenia. Osiggniecie
tego celu jest warunkowane jasno zdefiniowang Sciez-
kg pacjenta pomiedzy poszczegdlnymi Swiadczenio-
dawcami, ktdrych role i zadania sg z gory okreslone.
Najnowsze wytyczne Polskiego Towarzystwa Neurolo-
gicznego w zakresie diagnostyki i leczenia wskazuja
rodzaje niezbednych technologii i sposéb ich wykorzy-
stania w zaleznosci od stanu pacjenta. Dla ich efektyw-
nego wdrozenia w praktyce klinicznej wazne jest takze
doprecyzowanie miejsca i czasu, w ktérych powinny
by¢ udostepnione, aby przyniosty najlepsze mozliwe
efekty terapeutyczne. W tym celu eksperci kliniczni
w dziedzinie neurologii, specjalizujgcy sie w leczeniu
padaczki oraz eksperci IZWOZ Uczelni tazarskiego re-
komendujg wprowadzenie referencyjnosci osrodkéw
zaangazowanych w opieke nad tg grupa chorych neu-
rologicznych. Poziomy referencyjnosci bedy definio-
wane poprzez okreslone produkty rozliczeniowe, ktére
okreslajg zakres $wiadczen oferowanych pacjentom na
danym poziomie systemu opieki.
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DOCELOWA SCIEZKA

PACJENTA Z PADACZKA

W MODELU ZORIENTOWANYM

NA WARTOSC ZDROWOTNA,

DR MALGORZATA GAEAZKA-SOBOTKA, PROF.

HALINA SIENKIEWICZ-JAROSZ, PROF. JOAN-

NA JEDRZEJCZAK

Docelowy model opieki nad pacjentem z padaczkg mu-

si by¢ oparty na sprawnym wspédtdziataniu wielu

Swiadczeniodawcéw, majacych swiadomos¢ standardu

postepowania diagnostyczno-terapeutycznego oraz

przypisanych im rél i zadan w tym procesie.

W optymalnym modelu opieki wyrdzni¢ mozna cztery

poziomy potrzeb pacjenta

z padaczka, tj.:

1. Poziom 0 - Zespot POZ oraz SOR

2. Poziom | - Poradnie Ambulatoryjnej
Opieki Specjalistycznej w dziedzinie
neurologii (Poradnia neurologiczna ogol-
na)

zabezpieczenia

3. Poziom Il - Poradnia przeciwpadaczko-
wa, w szczegolnosci przyszpitalna lub
majacy kontrakt z Centrum Komplekso-
wej Diagnostyki i Leczenia Padaczki

4, Poziom Il - Centrum zabiegowego le-
czenia padaczki

Skala  problemu, liczba
i charakterystyka choroby, zmusza do zmian organiza-
cyjnych — poprzez stworzenie modelu skoordynowanej
opieki, opartej na sieci wspotpracujgcych ze sobg pod-
miotdéw leczniczych. Istotny wyzwaniem jest dzisiaj
zwiekszanie lekarza
w proces identyfikacji chorych obcigzonych wysokim
ryzykiem powiktan leczenia np. kardiologicznych, me-
tabolicznych, hematologicznych, anafilaks;ji.

wyrazona pacjentéw

zaangazowania rodzinnego

Zespot Podstawowej Opieki Zdrowotnej — tutaj ofero-
wana powinna by¢ w przypadku pacjentéw trafiaja-
cych do systemu po utracie przytomnosci, napadzie.
Lekarz POZ przeprowadza podstawowg diagnostyke,
wywiad, w tym identyfikuje mozliwe czynniki prowo-
kujace, biorgc pod uwage inne przyczyny — omdlenie,
schorzenia kardiologiczne. W przypadku pacjentéw
stabilnych prowadzona jest obserwacja, kontynuacja
farmakoterapii, leczenie choréb wspdtistniejacych,
monitorowanie oraz zapobieganie powikfaniom
i leczenie.

Poradnia neurologiczna ogdlna — oferuje pomoc do-
razng oraz podstawowgq opieke nad pacjentem stabil-
nym. Pacjenci z dobrze kontrolowang padaczky lub

trafiajacy do systemu po raz pierwszy powinni by¢ ob-
jeci opieka na pierwszym poziomie systemu skoordy-
nowanej opieki. Z poziomu poradni neurologicznej
ogdlnej pacjent trafia do specjalistycznej Poradni prze-
ciwpadaczkowej lub — jesli jest taka konieczno$¢ — do
CKDiL Padaczki.

Poradnia przeciwpadaczkowa — Centrum Komplekso-
wej Diagnostyki i Leczenia Padaczki (CKDiL Padaczki) —
podstawe opieki specjalistycznej
nad pacjentami z padaczkg, zapewniajac dostep
do zaawansowanych technologii diagnostycznych
i terapeutycznych. To miejsce, w ktédrym dokonywane
jest potwierdzenie diagnozy oraz w ktdrym ustala sie
plan leczenia w oparciu o najnowsze wytyczne. CKDIL
prowadzi takze staty monitoring stanu pacjentéw oraz
kieruje najtrudniejsze przypadki do Centrum zabiego-
wego leczenia padaczki (max. 2 osrodki dla dorostych
i 2 dla dzieci). CKDil jest koordynatorem procesu tera-
peutycznego dla najtrudniejszych pacjentéw. Stanowi
centrum konsultacyjne dla poradni neurologicznych,
nie tylko w zakresie diagnostyki i leczenia pacjentow,
ale takze badan naukowych i dziatalnosci edukacyjno-
szkoleniowej. W dyspozycji poradni przeciwpadaczko-
wej sg wszystkie dostepne w ramach ubezpieczenia
publicznego technologie, poza leczeniem operacyj-
nym.

stanowi

W mysl idei ptacenia za jako$s¢ promowanej przez
pfatnika publicznego rekomenduje sie wprowadzenie
systemu uzalezniajgcego  wycene hospitalizacji
od kompletnosci  przeprowadzonej diagnostyki
i procesu terapeutycznego, niezaleznie od liczby dni
hospitalizacji.

Centrum zabiegowego leczenia padaczki zapewnia
dostep do operacyjnego leczenia padaczki w ramach
oddziatu neurochirurgicznego $cisle wspotpracujgcego
z oddziatem neurologicznym w strukturze jednostki.
Szacuje sie, ze takich osrodkéw powinno powstacé
w Polsce maksymalnie 4 (2 dla dorostych pacjentéw
i ok. 2 osrodki dla dzieci). Stworzenie centrum zabie-
gowego leczenia padaczki ma na celu poprawe doste-
pu do leczenia operacyjnego padaczki lekoopornej
poprzez wprowadzenie pakietu diagnostyki przedope-
racyjnej (realizowanej w celu kwalifikacji pacjentéw do
leczenia operacyjnego w oddziatach neurochirurgicz-
nych).

Jest wysoce prawdopodobne, ze Centra zabiegowego
leczenia padaczki bedg elementem struktury wybra-
nych CKDiL.



0 poziom - SOR: pomoc nagta w sytuacji pierwszego ataku. Zespot POZ.

o Pacjent moze trafia¢ na SOR niezaleznie, czy jest to pierwszy czy kolejny napad. Jesli napady sa dobrze
kontrolowane, a pacjent trafia do SOR, bo np. zapomniat przyjac¢ leki, to powinien wrdci¢ do poradni ogdlnej;
wazny jest kontekst kliniczny. U pacjentéw z rozpoznaniem padaczki lekoopornej, podejrzeniem napadéw
czynnosciowych, wskazana jest kontynuacja opieki w Poradni przeciwpadaczkowej

| poziom - Poradnia AOS neurologia: pomoc dorazna nad pacjentem stabilnym

. Pacjenci z dobrze kontrolowana padaczka - uzyskano kontrole lub istotna redukcje napadéw. Pacjent
trafiajacy do systemu po raz pierwszy z poziomu oddziatu neurologicznego, SOR, POZ otrzymuje skierowanie
do specjalisty neurologa, u ktérego przeprowadzana jest podstawowa diagnostyka zgodnie ze standardami -
minimum neuroobrazowanie i EEG. Pacjent pozostaje pod opieka Poradni neurologicznej dopdki lekarz
prowadzacy nie wyczerpie mozliwosci terapii; w przypadku pacjentow lekoopornych - jesli pacjent wymaga
monitorowania EEG, weryfikacji rozpoznania, leczenia - wéwczas powinien by¢ skierowany na wyzszy poziom
- Poradnia przewpadaczkowa - Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Padaczki .

Il poziom - Poradnia przeciwpadaczkowa - Centrum Kompleksowej Diagnostyki

i Leczenia Padaczki (przy oddziale neurologii z dostepem do wideo EEG i oddziatu
neurochirurgii) (ok. 20 w kraju)

° Diagnostyka etiologiczna, planowanie i modyfikacja terapii, monitorowanie leczenia farmakologicznego;
obejmowatby poradnie neurologiczne i poradnie przyszpitalne oraz oddziaty neurologiczne
° Konsultacje przypadkow watpliwych/rzadkich

o Osrodek kliniczny, prowadzacy badania naukowe w dziedzinie neurologii, w szczegélnosci w obszarze
diagnostyki i leczenia padaczki

[ Centrum szkoleniowe dla lekarzy

J Wymagania diagnostyczne: laboratorium z dostepem do oznaczania poziomu lekéw przeciwpadaczkowych,

rezonans magnetyczny, EEG, video-EEG, Holter-EKG

o Wymagania kadrowe: specjalista neurolog z do$wiadczeniem w leczeniu padaczki, dostep do psychiatry,
radiologa specjalizujgcego sie w opisywaniu obrazéw moézgu chorych z padaczka, psychologa klinicznego/
neuropsychologa, technika EEG, mozliwosci zapewnienia rehabilitacji, dostep do genetyka, . Poradnia i oddziat
neurologiczny w ramach Centrum powinny miec zapewniong wspétprace z odziatem neurochirugicznym,
zajmujacym sie leczeniem operacyjnym padaczki.

Il poziom - Osrodek zabiegowego leczenia padaczki, dziatajgcy w strukturze
oddziatu neurochirurgicznego, ktory we wspotpracy z neurologiem moze

przeprowadzi¢ diagnostyke inwazyjng padaczki (1-2 osrodki w kraju dla dorostych,
1-2 osrodki dla dzieci )

o Doswiadczenie w leczeniu padaczki lekoopornej

. Wymagania diagnostyczne: obligatoryjnie oddziat neurochirurgii, laboratorium z dostepem do oznaczania
poziomu lekdw przeciwpadaczkowych, rezonans magnetyczny 3T, dostep do PET, SPECT, monitorowanie
srodoperacyjne EEG, dostep do diagnostyki genetycznej, dostep do badan neuroimmunologicznych

o Terapie: farmakologiczna, leczenie immunomodulujace, neurochirurgiczne leczenie operacyjne, dietetyczne
(dieta ketogenna)

. Wymagania kadrowe: specjalista neurolog z doswiadczeniem w leczeniu padaczki, neurochirurg, radiolog,
specjalista rehabilitacji, neuropsycholog, logopeda, terapeuta zajeciowy, technik EEG

RYCINA 34. MODEL REFERENCYJNOSCI 0SRODKOW LECZACYCH PADACZKE. ZRODEO: OPRACOWANIE WEASNE.



POZ Poradnia Centrum Kompleksowej
neurologiczna ogdlna Diagnostyki i Leczenia
&

Padaczki
a (/A :
Ceereccccsecccsseeccaseaoat N S
|
SOR Oddziat neurologiczny =

Poradnia przeciwpadaczkowa
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ﬁ

RYCINA 35. MODEL REFERENCYJNEJ SIECI 0SRODKOW LECZENIA PADACZKI. ZRODEO: OPRACOWANIE WEASNE.

Centrum zabiegowego
Leczenia padaczki

ZADANIA CENTRUM KOMPLEKSO-
WEJ DIAGNOSTYKI | LECZENIA PA-

KRYTERIA DLA CENTRUM KOMPLEKSOWEJ DIAGNOSTYKI |

LECZENIA PADACZKI (CKDIL PADACZKI)

DACZKI
e Doswiadczenie w leczeniu padaczki lekoopornej ¢ Konsultacje przypadkéw
watpliwych/ rzadkich
e Wymagania: laboratorium z dostepem do oznaczania poziomu
lekéw przeciwpadaczkowych, rezonans magnetyczny 3T, do- | e Diagnostyka roznicowa
step do PET, SPECT, monitorowanie EEG dostep do diagnostyki
genetycznej, dostep do badan neuroimmunologicznych e Ustalenie planu leczenia
» Prowadzenie terapii: farmakologiczna, leczenie immunomodu- | « Prowadzenie badan klinicznych
lujagce, neurochirurgiczne leczenie operacyjne, dietetyczne (o$rodek)

(dieta ketogenna)
e Prowadzenie szkolen dla lekarzy
e Wymagania kadrowe: specjalista neurolog z doswiadczeniem (centrum szkoleniowe)
w leczeniu padaczki, psychiatra, farmakolog kliniczny, genetyk
kliniczny, internista (kardiolog), radiolog, specjalista rehabili-
tacji, neuropsycholog, logopeda, dietetyk, fizjoterapeuta, tera-
peuta zajeciowy; mozliwo$¢ konsultacji genetykiem, ginekolo-
giem; pracownik socjalny, technik EEG

TABELA 16. SZCZEGOLOWE KOMPETENCJE CENTRUM KOMPLEKSOWEJ DIAGNOSTYKI | LECZENIA PADACZKI (CKDIL
PADACZKI). ZRODEO: OPRACOWANIE WEASNE.




WNIOSKI | REKOMENDACJE

WNIOSKI

1.

W Polsce publikowane s3 regularnie wytyczne diagnostyczno-terapeutyczne pa-
daczki.

Padaczka w Polsce jest diagnozowana i leczona na wysokim poziomie - 70% pa-
cjentow ma kontrolowane napady lub ich brak.

30% chorych ma padaczke lekooporng wymagajaca dostosowania farmakoterapii
lub leczenia operacyjnego

Wiekszos¢ pacjentow jest leczonych w ramach POZ i AOS, zas pacjenci ze sta-
nem padaczkowym s3 leczeni w warunkach szpitalnych

0d 2013 r. dokonuje sie postep w dostepie refundacyjnym do lekéw przeciwpa-
daczkowych rejestrowanych w Unii Europejskiej - skraca sie rowniez czas ocze-
kiwania na refundacje publiczng od daty rejestracji w UE

Systematyczna poprawa jakosci opieki zdrowotnej, w tym dostep refundacyjny do
skutecznych terapii, przektada sie na spadek kosztow $wiadczen ZUS, z tytutu
krotko i dtugoterminowej niezdolnosci do pracy z powodu padaczki i stanu pa-
daczkowego

REKOMENDACJE

1.

Dalsza optymalizacja modelu diagnostyki i leczenia nakierowanych na wartosc
powinna byé oparta na zdefiniowaniu $ciezki diagnostyczno-terapeutycznej pa-
cjenta z padaczka oraz kryteriow i zadan dla sieci osrodkow referencyjnych.
Rekomendowane jest wdrozenie krajowej sieci osrodkow referencyjnych opieki
nad pacjentem z padaczka, ktdra powinna uwzglednia¢ cztery poziomy opieki:
Poziom 0 - Zespo6t POZ oraz SOR

Poziom | - Poradnia Ambulatoryjna Opieki Specjalistycznej w dziedzinie neuro-
logii (Poradnia neurologiczna ogolna)

Poziom Il - Poradnia przeciwpadaczkowa, w szczegdlnosci przyszpitalna lub po-
siadajagca umowe z Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia Padaczki
Poziom Ill - Centrum zabiegowego leczenia padaczki

Zalecane jest zdefiniowanie i wdrozenie szybkiej $ciezki diagnostyczno-
terapeutycznej dla pacjenta z padaczka, celem jak najszybszej diagnozy
i wtgczenia od poczatku zindywidualizowanego leczenia (poniewaz skutecznosé
terapii maleje wraz z zastosowaniem kolejnej linii leczenia).

Nalezy zdefiniowac i wyceni¢ pakiety diagnostyczne dla poradni przeciwpadacz-
kowych

Rekomendowana jest refundacja publiczna nowych technologii medycznych re-
jestrowanych w Unii Europejskiej w zakresie terapii padaczki.



KOMENTARZE NAUKOWE

PROF. AGNIESZKA SLOWIK,
KONSULTANT KRAJOWY
W DZIEDZINIE NEUROLOGII

Padaczka jest chorobg, ktéra wystepuje u okoto 50
mln oséb na $wiecie. Co roku diagnozowanych jest ok.
5 min przypadkéw. W Europie na padaczke choruje
okoto 6 milionéw osdb, a liczba nowych przypadkéw
wykrytych co roku wynosi 400 tysiecy, z czego 100 ty-
siecy stanowig dzieci. W Polsce liczba chorych leczo-
nych z powodu padaczki wynosi okoto 300 tysiecy.
Pomimo dopuszczenia wielu nowych lekdow przeciwpa-
daczkowych nadal u ponad 30% pacjentéw nie udaje
sie kontrolowac¢ napadéw — jest to tzw. padaczka leko-
oporna.

Raport ,Sciezka pacjenta z padaczka w Polsce — kierun-
ki optymalizacji opieki opartej na wartosci” zawiera
bardzo precyzyjnie i nowoczesnie opracowane rozdzia-
ty na temat epidemiologii tej choroby, standardéw
diagnostycznych i leczenia, z uwzglednieniem postepo-
wania w padaczce lekoopornej i w stanie padaczko-
wym, kosztow leczenia tej choroby i, co najwazniejsze,
wskazuje na optymalng sciezke pacjenta z padaczka
w polskim systemie stuzby zdrowia.

Na szczegdlng uwage zastugujg dane epidemiologiczne
i dotyczgce aktualnej organizacji realizacji swiadczen
zdrowotnych u chorych na padaczke w Polsce, opraco-
wane przez analitykédw Ministerstwa Zdrowia. Dane te
doktadnie precyzujg chorobowos¢ i zapadalnos¢ na
padaczke i padaczkowy oraz
z powodu tej choroby, z uwzglednieniem podziatu na

stan Smiertelnosé
poszczegdlne lata ostatniego dziesieciolecia, na prze-
dziaty wiekowe oraz na miejsce zamieszkania

w okreslonym wojewddztwie.

Bardzo ciekawe i unikalne dane pokazujg szczegétowo
policzone koszty bezposrednie i posrednie leczenia
padaczki i stanu padaczkowego w Polsce z podziatem
na koszty leczenia w podstawowej opiece zdrowotnej,
ambulatoryjnej opiece specjalistycznej, w szpitalu oraz
koszty poniesione przez zespoty ratownictwa medycz-
nego. Raport przedstawia réwniez dane dotyczace

kosztéow spotecznych padaczki z uwzglednieniem od-
noszgcych sie dla Polski i innych krajéw wskaznika DA-
LY (ang. disability adjusted life years, lata zycia skory-
gowane niesprawnoscig), wskaznika YLL (ang. years of
life lost, utrata lat zycia na skutek przedwczesnej
$mierci) oraz wskaznika YLD (ang. years lived with di-
sability, lata przezyte w niesprawnosci). Osobny roz-
dziat zawiera dane dotyczace kosztéw posrednich pa-
daczki w Polsce z analizg wydatkéw ZUS poniesionych
na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spo-
wodowang padaczka. Raport zawiera rowniez aktual-
ne informacje na temat refundacji publicznej nowo-
czesnych terapii padaczki w Polsce.

Autorzy Raportu przedstawili dane dotyczgce réznych
aspektow padaczki w Polsce na tle opracowan réznych
miedzynarodowych projektéw ukierunkowanych na
poszukiwanie i wdrazanie nowych sposobéw zarzgdza-
nia padaczka, np. raportu Swiatowego Zgromadzenia
Zdrowia ,Pierwsza rezolucja w sprawie padaczki” czy
raportu think tanku Europejski Dom Ambrosetti we
wspotpracy z firmg Angelini Pharma ,Nowy plan dzia-
fania dotyczacy zdrowia mdzgu na przyktadzie padacz-
ki”.

Nalezy podkresli¢ bardzo duzg warto$¢ poznawcza
i znaczenie praktyczne cytowanych w Raporcie naj-
nowszych wytycznych klinicznych leczenia padaczki
w Polsce opracowanych przez Ekspertéw Sekcji Pa-
daczki Polskiego Towarzystwa Neurologicznego. Wy-
tyczne te sg zgodne z najnowszymi dokumentami in-
nych zagranicznych towarzystw naukowych.

Autorzy Raportu zaproponowali docelowy, pragma-
tyczny model opieki nad pacjentem z rozpoznaniem
padaczki w Polsce uwzgledniajgcy cztery poziomy za-
bezpieczenia potrzeb takiego Pacjenta:

Poziom 0 - zespot POZ oraz SOR

Poziom | - Poradnia Ambulatoryjnej Opieki Spe-
cjalistycznej w dziedzinie neurologii (poradnia
neurologiczna ogélna)

Poziom Il - Poradnia Przeciwpadaczkowa

Poziom Ill - Centrum Zabiegowego Leczenia Pa-
daczki.



Zaproponowany model opieki nad pacjentem
z padaczkg uwzglednia dwie nowe, nieistniejgce for-
malnie w Polsce struktury organizacyjne, tzn. Poradnie
Przeciwpadaczkowa oraz Centrum Zabiegowego Le-
czenia Padaczki. S to struktury bardzo potrzebne.
Taka organizacja umozliwitaby skuteczne leczenie pa-
cjentéw z padaczka lekooporng, zwykle wymagajaca
leczenia przez specjaliste bardzo doswiadczonego
w leczeniu tej choroby lub wymagajacych leczenia
operacyjnego. Zasadno$¢ takich struktur zostata juz
potwierdzona w wielu nowoczesnych systemach opie-
ki zdrowotne;j.

PROF. ALINA KULAKOWSKA,
PREZES-ELEKT PTN

Pod pojeciem padaczki kryje sie grupa przewlektych
choréb neurologicznych, o réznej etiologii, charaktery-
zujacych sie wystepowaniem nawracajgcych napadow
padaczkowych. Czestosc padaczki
w populacji ogdlnej szacuje sie na 1%, z czego mozna
wnioskowac¢, ze w Polsce choruje ok. 350 tys. oséb.
Choroba czesto wigze sie ze znaczng niepetnospraw-
noscig zarowno fizyczng jak tez intelektualng, co wy-
wiera niekorzystny wptyw na samooceneg, relacje spo-
teczne i rodzinne oraz zycie zawodowe pacjentéw i ich
opiekunéw. To powoduje, ze koszty ekonomiczne
i spoteczne padaczki sg wysokie.

wystepowania

Raport ,Sciezka pacjenta z padaczkg w Polsce —
kierunki optymalizacji opieki opartej na wartosci” po-
wstat pod patronatem naukowym Polskiego Towarzy-
stwa Neurologicznego i Polskiego Towarzystwa Epilep-
tologicznego. Jego autorami sg polscy eksperci
w dziedzinie epileptologii i organizacji ochrony zdro-
wia. Publikacja przedstawia istotne dane na temat epi-
demiologii, diagnostyki i leczenia padaczki, zebrane
z wielu rzetelnych 7rédet i opatrzone wyjasniajgcymi
komentarzami ekspertdw. Raport uswiadamia jak waz-
ne jest szybkie i trafne postawienie rozpoznania oraz
proponuje rozwigzania systemowe majgce na celu op-
tymalizacje opieki nad chorymi. Waznym elementem
raportu jest tez opis S$ciezki diagnostyczno-
terapeutycznej chorego na padaczke w Polsce, a takze
przedstawienie danych na temat refundacji lekéw
przeciwpadaczkowych. W ostatnich latach odnotowu-
jemy w naszym kraju optymistyczny trend skracania
czasu oczekiwania na refundacje nowych terapii po ich
zarejestrowaniu w Unii Europejskiej.

Zwienczeniem raportu sg postawione przez Autoréw
whnioski podsumowujgce aktualny stan organizacji
opieki nad chorymi na padaczke w Polsce. Na ich pod-
stawie zostaty zaproponowane rekomendacje. Reko-
mendowane jest wdrozenie krajowej sieci osrodkow
referencyjnych opieki nad pacjentem z padaczka, kté-
ra powinna uwzglednia¢ cztery poziomy opieki: poczy-
najgc od POZ/SOR, poprzez poradnie neurologiczng do
poradni przeciwpadaczkowej/Centrum Kompleksowej
Diagnostyki i Leczenia Padaczki oraz Centrum Zabiego-
wego Leczenia Padaczki jako osrodka o najwyzszej re-
ferencyjnosci. Wdrozenie krajowej sieci powinno skut-
kowac optymalizacjg i przyspieszeniem sciezki diagno-
styczno-terapeutycznej dla padaczka,
W czym powinno pomdc wprowadzenie odpowiednio
zdefiniowanych i wycenionych pakietéw diagnostycz-
nych dla poradni przeciwpadaczkowych. Rekomendo-
wana tez jest refundacja publiczna nowych technologii

pacjenta z

medycznych rejestrowanych w Unii Europejskie.

Raport ,Sciezka pacjenta z padaczka w Polsce — kierun-
ki optymalizacji opieki opartej na wartosci” jest znako-
mitym materiatem informacyjnym i edukacyjnym dla
lekarzy, specjalistéw w dziedzinie organizacji opieki
zdrowotnej, decydentdw w ochronie zdrowia oraz pa-
cjentéw iich rodzin.


https://pl.wikipedia.org/wiki/Choroba_przewlek%C5%82a
https://pl.wikipedia.org/wiki/Choroby_neurologiczne
https://pl.wikipedia.org/wiki/Choroby_neurologiczne

KOMENTARZI_E ORGANIZACJI
PACJENTOW ZYJACYCH Z PADACZKA

ANNA LISOWSKA, PREZES

FUNDACJI EPI-BOHATER

Fundacji EPI-BOHATER pozytywnie
zaopiniowata raport pt. ,Sciezka pacjenta zpadaczka
w Polsce — kierunki optymalizacji opieki opartej na
Zarzadzania

Prezes

wartosci”,
w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego.

ktory przygotowatinstytut

Raport ,Sciezka pacjenta z padaczka
w Polsce — kierunki optymalizacji opieki opartej na
wartosci” jest znakomitym Zrédtem informacji, ktore
moga przyczynic¢ sie do doskonalenia opieki nad polski-
mi pacjentami chorujgcymi na epilepsje. Jestem bar-
dzo zadowolona z szerokiej analizy, ktéra obejmuje
aspekty finansowe, jak

naukowy

zaréwno
i spoteczne.

medyczne,

Jednym z gtédwnych powoddw, dla ktérych uwazam
ten raport za wartoSciowy, jest to, ze proponuje kon-
kretng ,Sciezke pacjenta”, ktéra moze pozwoli¢ osig-
gniecie optymalnych efektéw zdrowotnych, a tym sa-
mym wplyng¢ na jako$¢ zycia chorego z padaczka.
Sciezka, oparta o cztery poziomy zabezpieczenia po-
trzeb, zapewnia nieporéwnywalnie szybszg diagnoze
i wtaczenie od samego poczatku zindywidualizowane-
go leczenia. Jest to podejscie nakierowane na popra-
we jakosci opieki zdrowotnej oraz dostep refundacyjny
do skutecznych terapii.

Ponadto raport uwzglednia perspektywe spoteczng, co
czyni go jeszcze bardziej kompletnym izréwnowazo-
nym. Porusza kwestie stygmatyzacji, dyskryminacji
i wykluczenia spotecznego oraz niskg Swiadomos¢ spo-
teczng zwigzang z padaczka. Rozwazanie tych powaz-
nych problemdw spotecznych na arenie ogdélnopolskiej
jest bardzo wazng potrzebg niemedyczng,
w szerszej perspektywie moze doprowadzi¢ do zwiek-
szenia zatrudnienia osdéb z padaczka, podwyziszenia
poziomu edukacji epileptykow czy liczbe zawieranych
matzenstw i urodzen wsréd oséb chorych.

ktora

Wreszcie, wazne jest podkreslenie, ze raport nie tylko
identyfikuje problemy i
proponuje konstruktywne rozwigzania. To pokazuje,
Ze autorzy majag realistyczne i praktyczne podejscie do
problematyki leczenia padaczki w Polsce.

wyzwania, ale réwniez

Podsumowujac, raport naukowy ,Sciezka pacjenta
z padaczkg w Polsce — kierunki optymalizacjiopieki
opartej na wartosci” jest wartosciowym zrédtem infor-
macji, ktéry wnosi istotny wktad wdoskonalenie opieki
nad pacjentami z epilepsjg. Proponowane holistyczne
podejscie oraz konkretne rozwigzania sprawiajg, ze
jest to cenny dokument, ktéry powinien zostaé
uwzgledniony podczas dalszych dyskusji w gronie eks-
pertéw i przedstawicieli administracji publicznej, zwia-
zanych z rozwigzaniami systemowymi w zakresie sko-
ordynowanej opieki nad pacjentami z padaczka.

WOJCIECH MACHAJEK,
WICEPREZES ZARZADU
FUNDACJI CHOROB M0OzGU

Misjg Fundacji Chordb Mdzgu jest niesienie wszech-
stronnej pomocy osobom cierpigcym na choroby moé-
zgu. Z perspektywy pacjentow zyjacych z chorobami
doceniamy fakt, ze
w ostatnich latach w Polsce dokonata sie prawdziwa
rewolucja w neurologicznych.
W 2021 r. opublikowana zostata strategia dla polskiej
neurologii, ktdra wytycza kierunki optymalizacji opieki

neurologicznymi  w  petni

leczeniu chordb

w zakresie gtéwnych schorzen z tego obszaru. Za$s
z roku na rok poprawia sie sytuacja pacjentéw na cho-
roby neurologiczne w Polsce. Zrefundowano skutecz-
ne terapie dla chorych ze stwardnieniem rozsianym,
chorobg Parkinsona, rdzeniowym zanikiem miesni,
padaczkg i migreng przewlekta. Dostepne staty sie
rowniez nowe technologie nielekowe, w tym przede
wszystkim wszczepialne stymulatory struktur gtebo-
kich mézgu (DBS) w terapii choroby Parkinsona
i trombektomia mechaniczna w leczeniu niedokrwien-
nego udaru moézgu. Dzieki temu u wielu pacjentow



udato sie opanowac chorobe i podnies¢ komfort zycia.
Wszyscy mamy nadzieje, ze uda sie nadrobic zalegtosci
w dziedzinie terapii neurologicznych.

Niniejszy raport w trafny sposdb opisuje najwazniejsze
wyzwania w zakresie diagnostyki, leczenia i opieki nad
pacjentem z padaczka w Polsce. Cieszy nas bardzo, ze
pacjenci leczeni sg zgodnie z aktualnymi wytycznymi
europejskimi. Wiekszo$¢ jest leczonych ambulatory;j-
nie, a refundacja lekéw przeciwpadaczkowych zareje-
strowanych w Unii Europejskiej jest praktycznie petna.
Oczywiscie rekomendowana jest dalsza optymalizacja
modelu opieki, opartego o poradnie przeciwpadaczko-
we. Pacjenci oczekujg tez zdefiniowanej Sciezki dia-
gnostyczno-terapeutycznej oraz wsparcia koordynato-
ra opieki.

W zakresie padaczki, jako pacjenci mamy kilka kluczo-
wych postulatéw. Po pierwsze,
wszystkim pacjentom szybka diagnostyke i skuteczng
terapie. Po drugie, leczenie padaczki powinno by¢ pro-
wadzone przez lekarzy neurologbw w specja-
listycznych osrodkach na terenie catej Polski. Po trze-
cie, pacjent z padaczky, ktéry jest skutecznie leczony
i nie ma napaddéw padaczkowych powinien mie¢ mozli-
WoSsci pracy oraz petnego partycypowania
W zyciu rodzinnym i spotecznym. Po czwarte, koniecz-
ne jest zaangazowanie klinicystéw, organizacji pacjen-
tow i medidw do zwiekszenia swiadomosci na temat
tej przewlektej choroby i jej konsekwencji spotecz-
nych. Tym bardziej, ze ciggle funkcjonujg fatszywe
i mylne stereotypy dotyczgce padaczki — ktéra nadal
bywa postrzegana jako choroba, ktéra uposledza umy-
stfowo i budzi lek. Na szczescie pacjenci i neurolodzy sg
coraz bardziej styszalni w systemie ochrony zdrowia
w Polsce. W lutym 2020 r. powstat nawet Parlamen-
tarny Zespét ds. Choréb Neurologicznych, na ktorym
regularnie omawiane sg najwazniejsze problemy pa-
cjentdw neurologicznych. W marcu 2022 r. tematem
obrad zespotu byfa sytuacja pacjentéw z padaczka
w Polsce, a w listopadzie 2022 r. padaczka lekooporna.

nalezy zapewnié

nauki,

Caty czas wyzwaniem s3g kwestie spoteczne: pacjenci
chorzy na padaczke wstydzg sie choroby i nie zawsze
sg w stanie sie do niej przyznaé. Od momentu diagno-
zy spotykaja sie w swoim zyciu z problemami natury
prawnej i spotecznej. Odczuwaja strach przed napada-
mi w miejscach publicznych, a takze odrzucenia przez
otoczenie: .gtéwnie rowiesnikdw szkolnych a pdziniej
w pracy (jesli jg dostang ). Majg tezproblem
z uzyskaniem prawa jazdy. Prawie potowa z badanych
Polakéw uwaza, ze chorzy nie powinni posiada¢ prawa
jazdy. Lekarze s3 bardziej otwarci i z badanych neuro-
logdw 2/3 uwaza, ze niektdérzy chorzy mogliby mie

warunkowo uprawnienia do prowadzenia pojazddw.
Sytuacja poprawita sie, kiedy w zycie weszta Dyrekty-
wa Unijna 2009/112/EC nakfadajgca na panstwa czton-
kowskie UE zmiane prawa dla oséb ubiegajacych sie
0 prawo jazdy przez osoby cierpigce na padaczke. Po
tej zmianie o prawo jazdy na samochdd i motocykl
beda mogli ubiega¢ sie chorzy, ktérzy nie mieli obja-
wow choroby w ciggu ostatniego roku.

Kolejnym bardzo powainym problemem jest praca
i zycie zawodowe chorych. Wielu chorych ukrywa
przed pracodawcyg swojg chorobe. Problemem jest
takze jej zdobycie. Wiemy, ze az 46% chorych utrzy-
muje sie z renty, ledwie 24 % ma zatrudnienie.

Padaczka takze wptywa na aktywnos¢ zyciowa. Obawa
przed atakiem powoduje, ze epileptycy na ,,wszelki
wypadek " nie ¢wiczg i nie sg aktywni ruchowo. Za$
brak zycia towarzyskiego przektada sie na nizszy
wskaznik matzenstw w pordwnaniu
z osobami zdrowymi. Badania w Polsce pokazuja, ze
tylko 45% chorych zyje w zwigzkach, 55% to osoby
samotne.

zawierania

Badania takze pokazujg bardzo niskg wiedze na temat
padaczki, nie tylko catego spoteczenstwa, ale takze
samych chorych. Instytut Badawczy Pentor, ktdry
opracowat badanie PRO-EPI wynika, ze 29% Polakdéw
uwaza, ze padaczka jest choroba nieuleczalng, 13%, ze
to choroba psychiczna. Niespetna potowa (43%) twier-
dzi, ze wie jak udzieli¢ pomocy osobie chorej podczas
ataku. Niestety btednie: az 84% ankietowanych wtozy-
toby co$ twardego choremu do ust podczas ataku epi-
leptycznego, czes¢ databy choremu co$ do picia, lub
zrobitoby sztuczne oddychanie. Z tego badania wynika
réwniez, ze 48% osob pracuje, ale 1/3 ukrywa swoja
chorobe przed pracodawca.

14 luty to dziedn Sw. Walentego, ktéry jest nie tylko

patronem zakochanych, ale rowniez ludzi chorujgcych
na padaczke i warto o tym pamietac przez caty rok.



NOTATKI






BIBLIOGRAFIA

[1 R. S. Fisher, J. H. Cross, i C. D'Souza, ,Instruction manual for the ILAE 2017 operational classification of seizure types”, Epilepsia, t.
58, nr 4, s. 531-542, 2017, doi: 10.1111/epi.13671.

[2] D. J. Thurman, G. Logroscino, i E. Beghi, ,The burden of premature mortality of epilepsy in high-income countries: a systematic
review from the Mortality Task Force of the International League Against Epilepsy”, Epilepsia, t. 58, nr 1, s. 17-26, 2017, doi: 10.1111/epi.13604.

[3] J. Gesche, S. Antonson, i J. W. Dreier, ,Social outcome and psychiatric comorbidity of generalized epilepsies - a case-control study”,
Epilepsia, t. 62, nr 5, s. 1158-1169, 2021, doi: 10.1111/epi.16870.

[4] J. Christensen, J. W. Dreier, Y. Sun, i ESBACE Consortium and ESBACE Collaborators, ,Estimates of epilepsy prevalence, psychiatric
co-morbidity and cost’, Seizure, t. 107, s. 162-171, 2023, doi: https://doi.org/10.1016/j.seizure.2022.06.010.

[5] C. A. Granbichler, G. Zimmermann, i W. Oberaigner, ,Potential years lost and life expectancy in adults with newly diagnosed
epilepsy”, Epilepsia, t. 58, nr 11, s. 1939-1945, 2017, doi: 10.1111/epi.13902.

[6] World Health Organization, International League Against Epilepsy, i Internation Bureau for Epilepsy, Epilepsy: a public health
imperative. 2019. [Online]. Dostgpne na: https://www.who.int/publications/i/item/epilepsy-a-public-health-imperative

[7 E. Beghi, G. Giussani, E. Nichols, i F. Abd-Allah, ,Global, regional, and national burden of epilepsy, 1990-2016: a systematic analysis
for the Global Burden of Disease Study 2016”, Lancet Neurol,, t. 18, nr 4, s. 357-375, 2019, doi: 10.1016/S1474-4422(18)30454-X.

[8] K. M. Fiest, K. M. Sauro, i S. Wiebe, ,Prevalence and incidence of epilepsy: a systematic review and meta-analysis of international
studies”, Neurology, t. 88, nr 3, s. 296-303, 2017, doi: 10.1212/WNL.0000000000003509.

[91 L. Forsgren, E. Beghi, i A. Oun, ,The epidemiology of epilepsy in Europe - a systematic review”, Eur. J. Od Neurol., t. 12, nr 4, s. 245-
253, 2005, doi: 10.1111/j.1468-1331.2004.00992.x.

[10] NFZ o zdrowiu. Padaczka. Warszawa: Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia, Departament Analiz i Innowacji, 2020.

[1] A. Krumholz, S. Wiebe, i G. S. Gronseth, ,Evidence-based guideline: Management of an unprovoked first seizure in adults: Report of
the Guideline Development Subcommittee of the American Academy of Neurology and the American Epilepsy Society”, Neurology, t. 84, nr
16, s. 1705-1713, 2015, doi: 10.1212/WNL.0000000000001487.

[12] I. E. Scheffer, S. Berkovic, i G. Capovilla, ,ILAE classification of the epilepsies: Position paper of the ILAE Commission for
Classification and Terminology”, Epilepsia, t. 58, nr 4, s. 512-521, 2017, doi: 10.1111/epi.13709.

[13] K. Ho, N. Lawn, M. Bynevelt, J. Lee, i J. Dunne, ,Neuroimaging of first-ever seizure: Contribution of MRI if CT is normal”, Neurol. Clin.
Pract., t. 3, nr 5, s. 398-403, 2013, doi: 10.1212/CPJ.0b013e3182a78f25.

[14] P. Paliwal, B. r. Wakerley, L. L. Yeo, i K. M. Ali, ,Early electroencephalography in patients with Emergency Room diagnoses of
suspected new-onset seizures: Diagnostic yield and impact on clinical decision-making”, Seizure, t. 31, s. 22-26, 2015, doi: 10.1016/
j-seizure.2015.06.013.

[15] B. Pohlmann-Eden i M. Newton, ,First seizure: EEG and neuroimaging following an epileptic seizure”, Epilepsia, t. 49, nr Suppl. 1, s.19
-25, 2008, doi: 10.1111/}.1528-1167.2008.01445.x.

[16] T. Glauser, E. Ben-Menachem, B. Bourgeois, i A. Cnaan, ,ILAE treatment guidelines: evidence-based analysis of antiepileptic drug
efficacy and effectiveness as initial monotherapy for epileptic seizures and syndromes”, Epilepsia, t. 47, nr 7, s. 1094-1120, 2006, doi: 10.1111/
j-1528-1167.2006.00585.x.

17] J. A. French, A. M. Kanner, i J. Bautista, ,Efficacy and Tolerability of the New Antiepileptic Drugs, I: Treatment of New-0Onset Epilepsy:
Report of the TTA and QSS Subcommittees of the American Academy of Neurology and the American Epilepsy Society”, Epilepsia, t. 45, nr 5,
s. 401-409, 2004, doi: 10.1111/j.0013-9580.2004.06204.x.

[18] J. A. French, A. M. Kanner, i J. Bautista, ,Efficacy and Tolerability of the New Antiepileptic Drugs, Il: Treatment of Refractory Epilepsy:
Report of the TTA and QSS Subcommittees of the American Academy of Neurology and the American Epilepsy Society”, Epilepsy, t. 45, nr 5,
s. 410-423, 2004, doi: 10.1111/j.0013-9580.2004.06304.x.

[19] Scottish Intercollegiate Guidelines Network, ,SIGN 70: Diagnosis and management of epilepsy in adults”. SIGN, 2003. [Online].
Dostepne na: https://www.sign.ac.uk/archived-guidelines.html

[20] National Institute for Health and Care Excellence, The epilepsies: The diagnosis and management of the epilepsies in adults and
children in primary and secondary care. Clinical guideline [CG20]. 2004. [Online]. Dostgpne na: https://www.nice.org.uk/guidance/cg20

[21] J. Jedrzejczak, B. Majkowska-Zwolinska, D. Ryglewicz, E. Naganska, i M. Mazurkiewicz-Betdzifiska, ,Recommendations of the Polish
Society of Epileptology for the treatment of epileptic seizure in adult patients in Poland: an update”, J. Epileptol, t. 27, nr 1, s. 9-16, 2019, doi:
10.21307/joepi-2019-002.

[22] A. M. Kanner, E. Ashman, D. Gloss, i C. Harden, ,Practice guideline update summary: Efficacy and tolerability of the new antiepileptic
drugs Il: Treatment-resistant epilepsy: Report of the Guideline Development, Dissemination, and Implementation Subcommittee of the
American Academy of Neurology and the American Epilepsy Society”, Neurology, t. 91, nr 2, s. 82-90, 2018, doi: 10.1212/
WNL.0000000000005756.

[23] Scottish Intercollegiate Guidelines Network, ,SIGN 143: Diagnosis and management of epilepsy in adults”. SIGN, 2018 2015. Dostgp: 7
kwiecien 2020. [Online]. Dostepne na: https://www.sign.ac.uk/media/1079/sign143_2018.pdf

[24] National Institute for Health and Care Excellence, Epilepsies in children, young people and adults. NICE guideline [NG217]. 2022.
[Online]. Dostepne na: https://www.nice.org.uk/guidance/ng217

[25] P. Kwan i M. J. Brodie, ,Early Identification of Refractory Epilepsy”, N. Engl. J. Med.,, t. 342, nr 5, s. 314-319, 2000, doi: 10.1056/
NEJM200002033420503.

[26] K. M. Park, S. E. Kim, i B. I. Lee, ,Antiepileptic Drug Therapy in Patients with Drug-Resistant Epilepsy”, J. Epilepsy Res., t. 9, nr 1, s. 14~
26, 2019, doi: 10.14581/jer.19002.

[27] M. J. Brodie, ,Antiepileptic drug therapy the story so far”, Seizure, t. 19, nr 10, s. 650-655, 2010, doi: 10.1016/j.seizure.2010.10.027.

[28] J. M. Rho i H. S. White, ,Brief history of anti-seizure drug development”, Epilepsia Open, t. 3, nr Suppl. 2, s. 114-119, 2018, doi: 10.1002/
epi4.12268.

[29] R. D. Thijs, r. Surges, T. J. 0'Brien, i J. W. Sander, ,Epilepsy in adults”, The Lancet, t. 393, nr 10172, s. 689-701, 2019, doi: 10.1016/50140-
6736(18)32596-0.

[30] P. Kwan, A. Arzimanoglou, A. T. Berg, i M. J. Brodie, ,Definition of drug resistant epilepsy: Consensus proposal by the ad hoc Task
Force of the ILAE Commission on Therapeutic Strategies”, Epilepsia, t. 51, nr 6, s. 1069-1077, 2010, doi: 10.1111/j.1528-1167.2009.02397 ..

[31] B. W. Abou-Khalil, ,Update on Antiseizure Medications 2022", Contin. Lifelong Learn. Neurol,, t. 28, nr 2, s. 500-535, 2022, doi: 10.1212/
CON.0000000000001104.

[32] M. J. Brodie, ,Tolerability and Safety of Commonly Used Antiepileptic Drugs in Adolescents and Adults: a Clinician’s Overview.”, CNS
Drugs, t. 31, s. 135-147, 2017, doi: 10.1007/s40263-016-0406-8.

[33] B. Majkowska-Zwolinska, J. Jedrzejczak, i K. Owczarek, ,Employment in people with epilepsy from the perspectives of patients,
neurologists, and the general population”, Epilepsy Behav., t. 25, nr 4, s. 489-494, 2012, doi: 10.1016/j.yebeh.2012.10.001.

[34] J. Jedrzejczak, B. Majkowska-Zwolifiska, A. Chudzicka-Bator, |. Zerda, M. Wtadysiuk, i B. Godman, ,Economic and social cost of
epilepsy in Poland: 5-year analysis”, Eur. J. Health Econ,, t. 22, s. 485-497, 2021, doi: 10.1007/s10198-021-01269-1.



[35] K. Rejdak, r. Rola, i M. Mazurkiewicz-Betdzinska, ,Diagnostyka i leczenie padaczki - wytyczne Sekcji Padaczki Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego”, Pol. Przeglad Neurol,, t. 16, nr 3, s. 129-144, 2020, doi: 10.5603/PPN.2020.0022.

[36] M. Gatazka-Sobotka, Red., Stan polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030 r. Warszawa: Uczelnia tazarskiego.
Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia, 2021. [Online]. Dostepne na: https://izwoz.lazarski.pl/projekty-badawcze/stan-polskiej-neurologii-i
-kierunki-jej-rozwoju-w-perspektywie-do-2030-r/

[37] The European House - Ambrosetti i Angelini Pharma, ,Headway: a new roadmap for Brain Health Focus Epilepsy.”, Milan, 2022.
[Online]. Dostgpne na: https://eventi.ambrosetti.eu/headway-epilepsy/wp-content/uploads/sites/224/2022/07/220719_Headway_Focus-
Epilepsy_REPORT.pdf

[38] R. E. Faught, J. r. Weiner, M. C. Cunnington, M. S. Duh, i Guérin, A,, ,Impact of nonadherence to antiepileptic drugs on health care
utilization and costs: Findings from the RANSOM study’, Epilepsia, t. 50, nr 3, s. 501-509, 2009, doi: https://doi.org/10.1111/j.1528-
1167.2008.01794.x.

[39] B. K. Steiger i H. Jokeit, ,Why epilepsy challenges social life”, Seizure, t. 44, s. 194-198, 2017, doi: 10.1016/j.seizure.2016.09.008.

[40] World Health Organization i World Health Assembly, 68, ,Sixty-eighth World Health Assembly: Agenda item 13.5: Global burden of
epilepsy and the need for coordinated action at the country level to address its health, social and public knowledge implications”, WHA68.20,
2015. [Online]. Dostepne na: https://www.ibe-epilepsy.org/wp-content/uploads/2021/05/WHA68.20.pdf

[41] World Health Organization i World Health Assembly, 73, ,Seventy-third World Health Assembly: Agenda item 11.6: Global Actions on
epilepsy and other neurological disorders: Draft resolution proposed by Belarus, Bhutan, China, Colombia, Eswatini, the European Union and
its Member States, Guyana, Iceland, Jamaica, Philippines, Russian Federation”, A73/A/CONF./2, 2020. [Online]. Dostepne na: https://
apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/WHA73/A73_ACONF2-en.pdf

[42] World Health Organization, ,Intersectoral Global Action Plan on epilepsy and other neurological disorders 2022 - 2031: Discussion
paper 05/03/2021”, 2021. [Online]. Dostepne na: https://www.who.int/publications/m/item/intersectoral-global-action-plan-on-eepilepsy-and
-other-neurological-disorders-2022-2031

[43]  International League Against Epilepsy, ,EPILEPSY 90-80-70: a SMART Target”. [Online]. Dostepne na: https://www.ilae.org/files/
dmfile/90-80-70-target-supporting-evidence.pdf

[44] International League Against Epilepsy, ,ILAE Academy. Enrich your learning journey in epileptology with the ILAE Academy
platform.”, 2023. https://www.ilae.org/education/ilae-academy

[45] Szczegdtowe rozpoznania w katalogu problemu zdrowotnego ,,Stany Padaczkowe” objgty nastepujace jednostki chorobowe o kodach
ICD 10: G40, G40.0, G40.00, G40.001, G40.009, G40.01, G40.011, G40.019, G40.1, G40.10, G40.101, G40.109, G40.11, G40.111, G40.119, G40.2, G40.20,
G40.201, G40.209, G40.21, G40.211, G40.219, G40.3, G40.30, G40.301, G40.309, G40.31, G40.311, G40.319, G40.4, G40.40, G40.401 G40.409, G40.41,
G40.411, G40.419, G40.5, G40.50, G40.501, G40.509, G40.6, G40.7, G40.8, G40.80, G40.801, G40.802, G40.803, G40.804, G40.81, G40.811, G40.812,
G40.813, G40.814, G40.82, G40.821, G40.822, G40.823, G40.824, G40.89, G40.9, G40.90, G40.901, G40.909, G40.91, G40.911, G40.919, G41, G41.0,
G411, G41.2, G41.8, G41.9, 282.0.

[46]  ,Ontozry. Aneks I. Charakterystyka produktu leczniczego”. Europejska Agencja Lekow. [Online]. Dostepne na: https://
www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/ontozry-epar-product-information_pl.pdf

[47]  ,Fintepla. Aneks I|. Charakterystyka produktu leczniczego”. Europejska Agencja Lekdéw. [Online]. Dostepne na: https://
www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/fintepla-epar-product-information_pl.pdf

[48], Epidyolex. Aneks I|. Charakterystyka produktu leczniczego”. Europejska Agencja Lekdéw. [Online]. Dostgpne na: https://
www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/epidyolex-epar-product-information_pl.pdf

[49]  ,Briviact. Aneks |. Charakterystyka produktu leczniczego”. Europejska Agencja Lekow. [Online]. Dostepne na: https://ec.europa.eu/
health/documents/community-register/2016/20160114133756/anx_133756_pl.pdf

[50] ,Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 21 czerwca 2021 r. w sprawie wykazu refundowanych lekéw, srodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych na 1 lipca 2021 r” Ministerstwo Zdrowia. [Online]. Dostepne na: https://
www.gov.pl/web/zdrowie/obwieszczenie-ministra-zdrowia-z-dnia-21-czerwca-2021-r-w-sprawie-wykazu-refundowanych-lekow-srodkow
-spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-oraz-wyrobow-medycznych-na-1-lipca-2021-r

[51] ,Diacomit. Aneks |. Charakterystyka produktu leczniczego”. Urzad Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i
Produktow Biobdjczych. [Online]. Dostepne na: http://leki.urpl.gov.pl/files/30_Diacomit.pdf

[52] . »Oxepilax. Charakterystyka produktu leczniczego”. Urzad Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéw
Biobdjczych. [Online]. Dostepne na: http://leki.urpl.gov.pl/files/24_Oxepilax_600mg_tabl.pdf

[53] | ,Sabril. Charakterystyka produktu leczniczego”. Urzad Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéw
Biobdjczych. [Online]. Dostepne na: http://leki.urpl.gov.pl/files/Sabri_tablpowl_500mg.pdf

[54] JNVimpat. Aneks |. Charakterystyka produktu leczniczego”. Europejska Agencja Lekdéw. [Online]. Dostepne na: https://
www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/vimpat-epar-product-information_pl.pdf

[55] .Keppra. Aneks |. Charakterystyka produktu leczniczego”. Urzad Rejestraciji Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i
Produktow Biobdjczych. [Online]. Dostgpne na: https://www.ucb.pl/_up/ucb_pl/documents/2016-11_Keppra_100mgml%20koncentrat%20iv%
20ChPL.pdf

[56] . »Lamitrin. Charakterystyka produktu leczniczego”. Urzad Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéw
Biobdjczych. [Online]. Dostepne na: http://leki.urpl.gov.pl/files/Lamitrin_S_tabldosporzzawies_édawek.pdf

[57] I. Czarnecka-Walicka, M. Gatgzka-Sobotka, J. Gierczynski, i J. Gryglewicz, Brain Plan dla Polski. Strategiczny raport dla zdrowia
mozgu. Warszawa: Fundacja NeuroPozytywni, 2019. [Online]. Dostgpne na: https://neuropozytywni.pl/images/aktualnosci/2019/lipiec/
konferencja_krynica/Raport_BRAIN_PLAN.pdf

[58] Dziennik Urzedowy Ministra Zdrowia, Zarzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 23 lutego 2022 r. w sprawie powotania Krajowej Rady do
spraw Neurologii. 2022.



Wydawnictwo Uczelni tazarskiego
ul. Swieradowska 43, 02-662 Warszawa, Polska
+48/22/54-35-450, +48/22/54-35-410

www.|azarski.pl



