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Szanowny Panie Profesorze,

w imieniu Instytutu Rozwoju Spraw Spotecznych, mam zaszczyt zaprosi¢ Pana Profesora
do udziatu w debacie eksperckiej ,Healthcare Policy Roundtable: Padaczka i rzadkie zespoty
padaczkowe”, ktéra odbedzie sie 21 maja 2024 roku w godz. 12:30-15:30 w przestrzeni
konferencyjnej Warszawskiego Towarzystwa Wioslarskiego (ul. Wioslarska 6). Po zakonczeniu
debaty serdecznie zapraszamy na poczestunek i czes¢ networkingowg.

Padaczka i rzadkie zespoty padaczkowe stanowig istotne wyzwanie dla systemu ochrony
zdrowia. Szacuje sie, ze na padaczke choruje ok. 1 proc. spoteczeristwa, co oznacza ok. 350-360
tysiecy pacjentdw cierpigcych na te chorobe w Polsce. Jest to bardzo heterogenna grupa choréb,
o réznych przyczynach i réznej etiologii.

Obecnie opisano ok. 60 réznych zespotéw padaczkowych, z czego do najciezszych zalicza
sie zespot Dravet i zespot Lennoxa-Gastauta. Charakteryzujg sie one mnogoscia lekoopornych
napadéw padaczkowych, ktérym towarzyszg réwniez inne objawy, takie jak zaburzenia
intelektualne, opdinienie rozwoju, zaburzenia ze spektrum autyzmu czy dysfunkcje
psychoruchowe. Niezwykle groznym obcigzeniem w tej specyficznej grupie rzadkich choréb jest
nagta niespodziewana smier¢ w przebiegu padaczki (SUDEP). Pacjenci sg takze obarczeni wysokim
ryzykiem wypadkow i urazdw oraz przedwczesnej Smierci z powodu $miertelnego stanu
padaczkowego.

Eksperci zwracajg uwage, ze zaréwno padaczka, jak i rzadkie zespoty padaczkowe,
wywierajg negatywny wptyw nie tylko na zycie chorych, ale takze na codzienne funkcjonowanie
rodzicow i opiekunéw. W przypadku lekoopornych zespotéw padaczkowych, wtasciwa opieka nad
chorymi wigze sie z catkowitg reorganizacja zycia rodzinnego oraz znacznymi kosztami, zaréwno
po stronie systemu ochrony zdrowia, jak i opiekunéw pacjenta.
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Dlatego biorgc pod uwage istniejgce wyzwania, pragniemy w eksperckim gronie
kontynuowa¢ dyskusje na temat dostepu pacjentéw z padaczkg i rzadkimi zespotami
padaczkowymi do nowoczesnej diagnostyki, odpowiedniego leczenia oraz multidyscyplinarnej
opieki specjalistéw z rdznych dziedzin medycyny, uwzgledniajagcej rdéwniez zdrowotne,
emocjonalne i spoteczne potrzeby opiekunow.

Spotkanie bedzie miato na celu zidentyfikowanie istniejgcych wyzwan oraz
wypracowanie rekomendacji dziatan dla poprawy sytuacji pacjentow cierpigcych na padaczke i
rzadkie zespoty padaczkowe oraz ich opiekunéw.

Do udziatu w wydarzeniu zapraszamy grono uczestnikdw reprezentujgcych m.in.:
srodowisko ekspertdow medycznych i systemowych, Ministerstwo Zdrowia, Agencje Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji, Rzecznika Praw Pacjenta, Narodowy Fundusz Zdrowia,
Parlamentarny Zespoét ds. Choréb Rzadkich, Zaktad Ubezpieczen Spotecznych, oraz przedstawicieli
organizacji pacjentow.

Bede zaszczycona, jesli Pan Profesor przyjmie niniejsze zaproszenie. Wierze, ze podjecie
dyskusji eksperckiej w tym jakze istotnym obszarze ochrony zdrowia przyczyni sie do podniesienia
standardéw opieki nad pacjentami oraz dostepnosci diagnostyki i leczenia padaczki oraz rzadkich
zespotéw padaczkowych.
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Matgorzata Bogusz

Prezes Fundacji Instytut Rozwoju Spraw Spotecznych
Cztonek Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-
Spotecznego w kadencji 2020-2025
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Instytut Rozwoju Spraw Spotecznych to obywatelski think-tank, ktérego misjg jest pogtebiona analiza zjawisk
ekonomiczno-spotecznych przez pryzmat kwestii zdrowia i opieki zdrowotnej, ktére majag wptyw na kazda
dziedzine zycia i aktywnosci gospodarczej. Bazujgc na wieloletnim doswiadczeniu wspdtpracujacych ekspertow,
Instytut animuje debate publiczng i tworzy nowoczesng ptaszczyzne do dyskusji o zdrowiu publicznym, polityce
spotecznej, polityce zdrowotnej, innowacjach, badaniach i rozwoju, polityce senioralnej i demografii.
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