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Szanowny Pan

dr hab. Jan Domaradzki, prof. UMP
Kierownik Pracowni Socjologii Zdrowia

i Patologii Spotecznych

Uniwersytet Medyczny

im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

Szanowny Panie Profesorze,

w imieniu Instytutu Rozwoju Spraw Spotecznych, mam zaszczyt zaprosi¢ Pana Profesora
do udziatu w debacie eksperckiej ,Rzadkie zespoly padaczkowe — wyzwania w obszarze
diagnostyki, leczenia i opieki nad pacjentami”, ktéra odbedzie sie 7 lutego 2024 w godz. 15:00-
18:00 w Hotelu Polonia Palace w Warszawie (Al. Jerozolimskskie 45).

Rzadkie zespoty padaczkowe stanowig istotne wyzwanie dla systemu ochrony zdrowia.
Obecnie opisano ok. 60 réznych zespotdéw padaczkowych, z czego do najciezszych zalicza sie zespot
Dravet i zespdt Lennoxa-Gastauta. Charakteryzujg sie one mnogoscig lekoopornych napadéw
padaczkowych, ktédrym towarzyszg rowniez inne objawy, takie jak zaburzenia intelektualne,
opdznienie 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 wypadkéw i
przedwczesnej smierci z powodu smiertelnego stanu padaczkowego.

Szacuje sie, ze w Polsce zyje okoto 1,5 tys. oséb z potwierdzonym zespotem Dravet lub
zespotem Lennoxa-Gastauta. Ich objawy ujawniajg sie we wczesnym dziecinstwie — w przypadku
zespotu Dravet juz w pierwszym roku zycia, zas w zespole Lennoxa Gastauta napady padaczkowe
rozpoczynajg sie w wieku 1-7 lat, ze szczytem zachorowan miedzy 3. a 5. rokiem zycia. Istotnym
wyzwaniem jest okres przejscia dziecka cierpigcego na rzadki zespét padaczkowy w wiek dorosty i
zapewnienie mu ciggtosci opieki medycznej oraz spotecznej. Eksperci zwracajg uwage, ze zespot
Dravet i zespdt Lennoxa-Gastauta wywierajg negatywny wptyw nie tylko na zycie chorych, ale
takze na codzienne funkcjonowanie rodzicow i opiekundéw. Wtasciwa opieka nad osobami z tymi
zespotami padaczkowymi wigze sie z catkowitg reorganizacjg zycia rodzinnego oraz znacznymi
kosztami, zaréwno po stronie systemu ochrony zdrowia, jak i opiekundw pacjenta.

Dlatego biorgc pod uwage te wszystkie wyzwania, pragniemy w eksperckim gronie podjg¢
dyskusje na temat dostepu pacjentdw z rzadkimi zespotami padaczkowymi do nowoczesnej
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diagnostyki, odpowiedniego leczenia oraz multidyscyplinarnej opieki specjalistow z réznych
dziedzin medycyny, uwzgledniajacej réwniez zdrowotne, emocjonalne i spoteczne potrzeby
opiekunoéw.

Spotkanie bedzie miato na celu ustalenie stanu obecnego, zidentyfikowanie istniejgcych
wyzwan i luk systemowych oraz wypracowanie rekomendacji dziatann dla poprawy sytuacji
pacjentéw cierpigcych na rzadkie zespoty padaczkowe i ich opiekundéw.

Do udziatu w debacie zapraszamy interdyscyplinarne grono czotowych specjalistow w
dziedzinie epileptologii i chordb rzadkich, socjologii, a takie ekspertéw systemowych oraz
przedstawicieli organizacji pacjentéw.

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 rzadkich zespotéow
padaczkowych.

Z wyrazami szacunku
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Matgorzata Bogusz

Prezes Fundacji Instytut Rozwoju Spraw Spotecznych
Cztonek Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-
Spotecznego w kadencji 2020-2025

’ ’ Instytut Rozwoju
Spraw Spotecznych

Instytut Rozwoju Spraw Spotecznych to obywatelski think-tank, ktdrego misjg jest pogtebiona analiza zjawisk
ekonomiczno-spotecznych przez pryzmat kwestii zdrowia i opieki zdrowotnej, ktére majg wptyw na kazdg
dziedzine zycia i aktywnosci gospodarczej. Bazujgc na wieloletnim doswiadczeniu wspétpracujgcych ekspertéw,
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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