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Padaczka — choroba,
ktora trzeba odczarowac

O potrzebach pacjentéw w zakresie dostepu do leczenia oraz poprawy komfortu zycia opowiada
[zabela Czarnecka-Walicka z Fundacji Neuropozytywni.

| Jak obecnie wyglada w Polsce sytuacja
pacjentéw chorych na padaczke i czy
w ostatnich latach nastapita jakas poprawa?

Poczucie poprawy jest kwestig subiektywna.
Z jednej strony rzeczywiscie sa nowe leki i wiecej
0s6b, biorac je, moze normalnie funkcjonowac.
Z drugiej za$ szklanka jest do polowy pusta. Czy
»skrdcenie” czasu oczekiwania na refundacje no-
wego leku z kilkunastu do kilku lat to duzo czy
malo? Jesli wejdziemy w buty pacjenta, to nadal
jest to kilka lat bez mozliwosci doboru leczenia
i by¢ moze szansy na normalne Zycie.

| Czy mimo wzrostu Swiadomosci spoteczeristwa
w zakresie ré6znych choréb, w tym padaczki,
pacjenci nadal czujg sie stygmatyzowani?

Ja zadam inne pytanie: ilu celebrytéw lub innych
znanych ludzi méwi: mam epilepsje, moja corka,
brat lub inny cztonek rodziny choruje na padacz-
ke? Podejrzewam, ze trudno bedzie taka osobe
wskazac, cho¢ statystycznie powinno by¢ to moz-
liwe. Potrafimy jedynie wymieni¢ postaci histo-
ryczne, takie jak Dostojewski. Oznacza to, ze wigk-
sz0$¢ chorych, a takze ich bliscy ukrywaja chorobe
zleku przed stygmatyzacja i odrzuceniem. Bojg sie
ujawni¢, boja sig, ze dziecko nie zostanie przyjete
do szkoly, przedszkola, ze nie dostang pracy badz
zostang z niej zwolnieni. Mam wrazenie, ze fatwiej
sie ujawni¢ jako osoba o odmiennej orientacji
seksualnej niz jako kto$ dotkniety chorobg mézgu,
jaka jest padaczka. Dotyczy to takze oséb o silnej
pozycji spolecznej, powszechnie akceptowanych.
Jesli oni sie tego obawiaja, to jak moga si¢ czu¢
pozostali?

| Jakie s3 obecnie najpilniejsze potrzeby chorych
na padaczke?

Potrzeby sg takie, jakie ma kazdy z nas - osoby
z padaczka chcg odzyska¢ lub utrzymac wplyw
na swoje zycie, mie¢ rodzing, pracowac, uczy¢ sie.
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Czy ,skrocenie” czasu oczekiwania na
refundacje nowego leku z kilkunastu
do kilku lat to duzo czy mato?
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Niby nic wielkiego, ale w ich przypadku oznacza
to kontrole choroby, jej atakéw. To wlasnie brak
kontroli przy stygmatyzacji chorych uniemozliwia
normalne funkcjonowanie. Oczywiécie obecnie sg
na rynku leki, ktére duzej grupie pozwalajg odzy-
skac poczucie sprawczosci.

| Czy mimo dostepnych terapii sa pacjenci, ktorzy
nie maja zapewnionego leczenia? Jaka jest to
grupa chorych?

Mowa o osobach, ktére mimo zastosowania wielu
roznych terapii nie odzyskaty kontroli nad swoim
zyciem. Naleza one do 30 proc. chorych na padacz-
ke z lekooporng formg schorzenia. Nie jest to wcale
mata grupa. Jesli przyjmiemy, ze chorych w Polsce
jest ok. 300 tys., to méwimy o — bagatela — 90 tys.
0s0b. Tylu mieszkanicéw w przyblizeniu ma np.
Stupsk (92 tys.), znacznie mniej Gniezno (66 tys.)
czy Suwalki (69 tys.). Tyle wlasnie os6b nie jest
w stanie kontrolowac swego zycia. Ci chorzy sa pod-
dani nieprzewidywalnosci epilepsji. Prosz¢ sobie
wyobrazi¢ zycie z lekiem, ze w kazdej chwili moze
nastgpi¢ atak epilepsji. Niewazne, czy bedzie to atak
typu grand mal czy przejéciowa utrata $wiadomo-
$ci. Za kazdym razem ,,znikamy” z rzeczywistosci,
za kazdym razem cierpimy nie tylko my sami, lecz
takze nasi bliscy, bo padaczka tak jak kazda choro-
ba przewlekla jest chorobg rodziny.

Dlatego tak wazna jest refundacja nowych lekéw,
ktore nie tylko skuteczniej kontrolujg ataki cho-
roby, lecz takze maja mniej dotkliwych skutkéw
ubocznych. Im szybciej i sprawniej chorzy upo-
rajg si¢ z tym zagrozeniem, tym lepsze bedzie
zaréwno ich zycie, jak i ich bliskich. Ba - tym
szybciej wréca do normalnego zycia i na rynek
pracy. Szybciej i sprawniej to oznacza tez w spo-
sob lepiej zorganizowany lub — uzyjmy tego sto-
wa: skoordynowany.

Kazdy choruje inaczej, kazdy organizm inaczej
reaguje na leki. Dlatego lekarze powinni mie¢ jak
najszersze mozliwoéci wyboru preparatéw, aby
tak dobrac¢ lek dla danego pacjenta, by mégt on
odzyska¢ lub uzyska¢ zycie. Obecnie opakowanie
leku cenobamat zawierajace 28 tabletek po 50 mg
kosztuje 815,24 zi. Trudno sobie wyobrazi¢ cho-
rego, ktory jest w stanie ten lek kupowa¢, a pamig-
tajmy, ze dostepno$¢ oznacza nie tylko obecno$¢
preparatu na rynku, lecz takze mozliwos¢ jego
uzycia. .
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