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Drodzy Pacjenci,

Otrzymanie diagnozy padaczki to moment, ktéry moze budzi¢ wiele
emocji - od niepokoju i leku, po zagubienie i liczne pytania.
To zupetnie naturalne. Diagnoza choroby przewlektej zawsze wigze
sie z koniecznoscig przystosowania do nowej rzeczywistosci.
Ten poradnik powstat witasnie po to, by pomoéc Ci zrozumied
chorobe, jej leczenie oraz jak najlepiej poradzi¢ sobie z nowag
rzeczywistoscia.

Wierzymy, ze wiedza daje poczucie kontroli i pomaga oswoic
sytuacje. Padaczka jest chorobg przewlekig, ale w wiekszosci
przypadkédw moze by¢ skutecznie leczona, co oznacza catkowite
ograniczenie napadow lub jak najdtuzsze okresy beznapadowe.
Dzieki odpowiedniej opiece, wsparciu lekarzy i otoczenia, osoby
z padaczkg mogga prowadzic¢ aktywne, satysfakcjonujgce zycie.

W poradniku znajdziecie odpowiedzi na najczesciej pojawiajgce sie
pytania: czym jest padaczka, na czym polega leczenie, jak
przygotowac sie do wizyt lekarskich, co warto obserwowac i jak
zadbac o bezpieczenstwo.

Istotnym elementem publikacji jest dzienniczek napadodw,
samopoczucia i dawkowania lekéw. To narzedzie, ktére pomoze
Wam i Waszym lekarzom lepiej rozumieé przebieg choroby
i dopasowac leczenie do Waszych indywidualnych potrzeb.
Regularne zapisywanie okolicznosci i przebiegu napadéw, dziatan
niepozadanych lekéw czy czynnikow wyzwalajgcych moze znaczgco
wptyngc na skutecznosc terapii.

Ten poradnik to pierwszy krok - nie jestescie w tej drodze sami.
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1. Co to jest padaczka?

Padaczka jest juz czeScia Twojej codziennosci - wiesz, ze to
przewlekta choroba neurologiczna, ktérej objawy wynikajg
z nieprawidtowej aktywnosci elektrycznej moézgu. Objawia sie
réznorodnymi napadami, ktére mogg wymagac roznych podejs¢
terapeutycznych. Choroba moze miec rézne przyczyny, m.in. gene-
tyczne, pourazowe lub zwigzane z innymi schorzeniami neuro-
logicznymi, jednak czesto nie udaje sie ich jednoznacznie ustalic.
Padaczke w wiekszosci przypadkdéw, dzieki odpowiednio dobrane-
mu leczeniu, mozna skutecznie kontrolowa¢. Osoby z padaczka,
stosujgce wiasciwg terapie i dbajgce o zdrowy styl zycia, czesto moga
prowadzi¢ aktywne, satysfakcjonujgce zycie.

2. Napady padaczkowe - najczgstsze objawy

Napady padaczkowe mogg przebiega¢ w bardzo roézny sposéb
- od krétkich, subtelnych epizoddéw, ktére bywajg trudne do
zauwazenia, po gwattowne napady z drgawkami i utratg przytom-
nosci. U kazdej osoby moga wygladac¢ inaczej, dlatego uwazna
obserwacja ich przebiegu ma kluczowe znaczenie dla prawidto-
wego rozpoznania choroby i doboru skutecznego leczenia.

Objawy napadu zalezg m.in. od tego, ktora czeS¢ mozgu zostaje
czasowo zaburzona oraz czy nieprawidtowa aktywnosc
elektryczna obejmuje jedynie ograniczony obszar mézgu, czy
rozprzestrzenia sie na wieksze struktury mozgowe.




Do najczestszych objawow napaddw padaczkowych naleza:

nagta utrata przytomnosci lub chwilowe zaburzenia
Swiadomosci,

sztywnos¢ miesni catego ciata lub jego czesci,

rytmiczne drgawki konczyn,

mimowolne ruchy, takie jak mlaskanie, przetykanie, pocieranie
rgk czy powtarzanie prostych czynnosci,

trudnosciw méwieniu lub nagte przerwanie wypowiedzi,

zaburzenia czucia lub zmystéw (np. mrowienie, uczucie ciepta,
nietypowe zapachy),

Slinotok, niekiedy pojawienie sie piany w ustach,

mimowolne oddanie moczu.

Napad zwykle trwa od kilkunastu sekund do kilku minut. Po jego
zakonczeniu czesto wystepuje tzw. stan ponapadowy, ktéry moze
objawiacsie:

silnym zmeczeniem i sennoscig,
splataniem lub dezorientacja,
bolem gtowy,

nudnosciami lub wymiotami,

trudnosciami z koncentracjg i zapamietywaniem zdarzen.

Cho¢ napady padaczkowe mogg wygladac¢ bardzo dramatycznie,
w wiekszosci przypadkdéw ustepujg samoistnie. Odpowiednie lecze-
nie oraz znajomos¢ typowych objawéw pozwalajg wielu osobom
z padaczkg prowadzi¢ aktywne i bezpieczne zycie.
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3. Jaka jest rola osoby chorujgcej na padaczke w procesie
leczenia?

Osoba chorujgca na padaczke odgrywa kluczowg role w procesie
leczenia. Do jej obowigzkéw nalezy prowadzenie tzw. higienicznego
trybu zycia, ktory obejmuije:

® Regularneiprawidtowe przyjmowanie lekdéw
e Prowadzenie dzienniczka napadow i objawdw

¢ Unikanie czynnikow wywotujgcych napady (np. stres, brak snu,
alkohol)

e Aktywnagwspotprace zlekarzem

4. Styl zycia osoby chorujgcej na padaczke

Styl zycia ma ogromny wptyw na skutecznos¢ leczenia, stabilnos¢
pracy mozgu oraz ryzyko wystepowania napadéw. Odpowiednie
nawyki mogg znaczgco wspomaoc dziatanie lekow przeciwpadacz-
kowych, natomiast brak regularnosci stosowania lekéw, przewlekty
stres czy nieregularny sen mogg ostabiacich skutecznos¢ i zwiekszac
ryzyko napadu.

Senirytm dobowy

¢ Sen powinien trwac 7-8 godzin na dobe, najlepiej o statych
porach

e Unikaj ,zarwanych nocy” - przewlekte niedosypianie
to jeden z najczestszych czynnikéw wywotujgcych napady

e Staraj sie ktas¢ spac i wstawac o tej samej godzinie, takze
w weekendy

¢ Jesli masz problemy ze snem (np. bezsennos¢) - zgtos
to lekarzowi. Niewtasciwie dobrane leki nasenne moga
zaburzac dziatanie lekdw przeciwnapadowych
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Dietai nawodnienie

¢ Unikaj nadmiaru kofeiny (kawa, energetyki) - w duzych
iloSciach moze zwiekszac pobudliwo$¢ moézgu

¢ Nie stosuj restrykcyjnych diet bez konsultacji, np. postu
czy diet wysokobiatkowych

¢ Nalezy unikac diet przeczyszczajgcych oraz drastycznych
diet oczyszczajgcych, ktére przyspieszajg pasaz jelitowy.
W takich sytuacjach leki przeciwpadaczkowe mogg zostac zbyt
szybko usuniete z przewodu pokarmowego, zanim zdgzg
sie prawidtowo wchtong¢. W efekcie ich stezenie we krwi
moze sie obnizy¢, co zwieksza ryzyko wystgpienia napadu
padaczkowego.

e Niekiedy u pacjentéw rozwaza sie diete ketogenng
(wysoko-ttuszczowa, niskoweglowodanowg) - wytgcznie
pod nadzorem specjalisty

Alkohol i uzywki

e Alkohol moze zwiekszac ryzyko napadu i wchodzi¢ w interakcje
zlekami.

e Marihuana i inne substancje psychoaktywne - zdecydowanie
niewskazane.

Aktywnos¢ fizyczna

Regularny ruch wspiera wydzielanie
hormondéw uspokajajgcych, poprawia
sen i odpornos¢ na stres. Aktywnos¢
fizyczna powinna by¢ zawsze dobie-
rana indywidualnie, z uwzglednieniem
potrzeb, mozliwosci i stanu zdrowia
pacjenta, a jej wybor warto omowic
z lekarzem, ktéry pomoze bezpiecznie
i Swiadomie zaplanowac odpowiednig

forme ruchu.
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Nie zalecane aktywnosci (zwtaszcza na poczatku leczenia i przy
niestabilnych napadach):

e Sporty ekstremalne (wspinaczka, skoki)
e Sportywodne bez asekuracji
Stres

Stres moze zwieksza¢ ryzyko napadu. U pacjentéw z padaczka
czesto obserwuje sie napiecie emocjonalne, lek przed nawrotem
napadu, obnizenie nastroju.

5. Cel terapeutyczny - ZERO NAPADOW

Gtébwnym celem terapii padaczki jest jak najlepsza kontrola
napadow, tak aby pacjent mogt bezpiecznie i aktywnie funkcjonowad
w zyciu codziennym. Wspétczesne metody leczenia, u wiekszosci
chorych, pozwalajg osiggnac¢ petng kontrole nad napadami lub
znacznie zmniejszy¢ ich czestotliwos$¢ i nasilenie. Brak napadéw
oznacza wiekszg niezaleznos¢, bezpieczenstwo oraz mozliwosc
powrotu do prowadzonych aktywnosci zyciowych - takich jak praca,
prowadzenie pojazdéw, podrézowanie czy uprawianie sportu (przy
zachowaniu zasad bezpieczenstwa).

&
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Kiedy leczenie zaczyna dziatac¢?

Leki przeciwnapadowe zaczynajg dziata¢, gdy osiggng odpowiednie
stezenie we krwi, co moze zajg¢ od kilku tygodni do kilku miesiecy.
Poprawa zwykle pojawia sie stopniowo - moze to byc¢ catkowity brak
napaddw, ich rzadsze wystepowanie, mniejsze nasilenie lub wieksza

przewidywalnosc.
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Etapy leczenia:

Wazne:

Nie przerywaj leczenia samodzielnie, nawet
jesli napady ustgpity - nagle odstawienie moze
spowodowac ich nawrét, a nawet silniejszy
napad i pojawienie sie opornosci napadéw
na leki

Proces leczenia skiada sie z kilku waznych
etapéw, ktore pomagaja osiggnac najlepsze
efekty terapeutyczne.

Stopniowe dostosowywanie dawki (miareczkowanie)

Ustabilizowanie odpowiedniej dawki

Dtugotrwate monitorowanie skutecznosciitolerancjileczenia

Po kilku latach remisji mozliwe jest niekiedy zmniejszenie
dawki lub odstawienie leku, decyzje podejmuje neurolog
wspolnie z pacjentem

)

Pacjenci przyjmujacy leki przeciwnapadowe
czesto popetniajg btedy, ktére moga zmniej-
sza¢ skutecznos¢ leczenia lub zwieksza¢ ryzyko
dziatan niepozadanych.

Oto najczestsze z nich:

* Pomijanie dawek (,zapomniatem”, ,nie chciatem rano”)

Samowolna zmiana dawkowania

Przyjmowanie alkoholu, sSrodkéw odurzajgcych lub niektorych
suplementoéw

Ilgnorowanie dziatan niepozgdanych
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Leki przeciwnapadowe sg zwykle skuteczne i bezpieczne, ale
- jak wszystkie leki - moga powodowac dziatania niepozadane.
Ich rodzaj i nasilenie zalezg od konkretnego preparatu, dawki, wieku
pacjenta i chordb wspotistniejgcych. W wiekszosci przypadkdéw sg
one tagodne i przemijajgce, szczegdlnie na poczatku leczenia lub
po zmianie dawki. Zdarzajg sie jednak sytuacje, ktére wymagajg
pilnej konsultacji lekarskiej.

Objawy wymagajace niezwtocznego kontaktu z lekarzem

Nalezy jak najszybciej skontaktowaé sie z lekarzem, jesli
pojawig sie:

e reakcje skérne - wysypka, zaczerwienienie, pecherze,
tuszczenie sie skory, bolesne zmiany na skérze lub btonach
Sluzowych (jama ustna, oczy, narzady piciowe),

e objawy mogace Swiadczy¢ o powaznych, rzadkich
dziataniach niepozadanych, takie jak:

gorgczka o niejasnej przyczynie,
znaczne ostabienie,

obrzek twarzy lub warg,
powiekszenie weztéw chtonnych,
zazobtcenie skory lub oczu,

nasilone wymioty lub silny bél brzucha.

Takie objawy mogg wymagac pilnej oceny lekarskiej i ewentualne;j
zmiany leczenia.




Objawy tagodne - co warto wiedziec?

Jesli objawy sg tagodne (np. sennos¢, zawroty gtowy, nudnosci)
i pojawiajg sie na poczatku leczenia lub po zmianie dawki, czesto
ustepujg samoistnie w ciggu kilku dni lub tygodni. W takiej sytuacji
nalezy:

e obserwowac swdjstan,
e zgtosic¢ objawy lekarzowi podczas planowanej wizyty,

* nie przerywacleczenia bez konsultacji.

Wazne

Nie nalezy samodzielnie zmniejsza¢ dawki ani
odstawiac lekéw przeciwpadaczkowych. Nagta
3 zmiana dawkowania moze prowadzi¢ do nasile-
nia napadéw lub ich nawrotu. Kazda decyzja
. dotyczaca leczenia powinna by¢ podejmowana
wytacznie w porozumieniu z lekarzem.

6. Wspoétpraca z lekarzem

Wspétpraca pacjenta z lekarzem jest kluczowa w leczeniu padaczki,
poniewaz kontrola napaddéw wymaga regularnosci, monitorowania
skutkéw leczenia i dostosowywania dawek. Wspétpraca z lekarzem
to ciggta wymiana informacji, regularne wizyty i Swiadome prze-
strzeganie zalecen. Im bardziej pacjent jest aktywny w procesie
leczenia, tym wieksza szansa na kontrole napadéw i minimalizacje
dziatan niepozgdanych.




Jak przygotowac sie do wizyty kontrolnej?
e Zabierzdzienniczek napadéw idziatan niepozadanych
e Przygotujpytania (propozycje znajdziesz na koricu poradnika)
e Poinformujo przebytych chorobach, zmianach samopoczucia
Na co lekarz zwraca uwage podczas wizyty?

e Czy leczenie przynosi efekty (czy zmniejszyta sie liczba
napaddéw?)

¢ Jak pacjenttolerujelek (czy wystepujg dziatania niepozadane?)

e Czy dawka leku jest odpowiednia, czy mozna j3g
zoptymalizowac

7. Wsparcie psychologiczne i spoteczne

Zycie z padaczkg moze budzi¢ lek, szczegdlnie na poczatku leczenia.
To naturalne - napady mogg by¢ nieprzewidywalne, a leczenie
wymaga czasu.

Gdzie szukac wsparcia?
e Psycholog/neuropsycholog
e Grupywsparcia (stacjonarne/online)

e Organizacje zrzeszajgce pacjentéw, fundacje np. EPI-BOHATER,
Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Chorych na Padaczke

v ®

BOHATER =i

FUNDACIJA CHORYCH MA PADACIKE

Rozmowa z bliskimi o chorobie moze znaczgco poprawié
ich wsparcie i bezpieczenstwo w codziennym Zzyciu osoby

zpadaczka.
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Jakrozmawiac z bliskimi?
e Wyjasnij, czym jest padaczka
e Pokaz karte postepowaniaw czasie napadu

e Ustal zasady bezpieczenstwa (np. podczas wspolnych wyjsé)

Dzienniczek napadéw i leczenia

Prowadzenie dzienniczka napaddw padaczkowych jest jednym
z najwazniejszych narzedzi w skutecznym leczeniu padaczki. Dzieki
systematycznemu zapisywaniu kazdego napadu pacjent i lekarz
mogg lepiej zrozumiec czestotliwos¢, rodzaj i mozliwe wyzwalacze
napadow. Notuj réwniez dziatania niepozgdane lekdw oraz czynniki
mogace mie¢ wptyw (stres, brak snu, alkohol itd.). Takie informacje
pozwalajg na doktadniejsze dostosowanie leczenia, ocene
skutecznosci lekdéw oraz wczesne wykrycie dziatarh niepozadanych.
Dzienniczek stanowi wiec nieoceniong pomoc w kontroli choroby
i poprawie jakosci zycia pacjenta.
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PRZED napadem PO napadzie

O Stres Typ napadu:

O Niedobér snu O Drgawkowy
00 Bodzce wizualne O Niedrgawkowy
Czy leki zostaty przyjete prawidtowo? O Zupadkiem
O Tak OO0 Nie 0 Bez upadku
O Cykl menstruacyjny O Utrata przytomnosci
O Infekcje O Krétkotrwata utrata Swiadomosci
O Uzywki 0 Bez zaburzen $wiadomosci
O Okolicznosci: O Inne:

O Inne niecodzienne sytuacje:
................................................................. Przyjeta dawka leku

................................................................. Dziatania niepozadane
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O Stres Typ napadu:

O Niedobér snu O Drgawkowy
O Bodzce wizualne O Niedrgawkowy
Czy leki zostaty przyjete prawidtowo? O Zupadkiem
O Tak OO0 Nie O Bez upadku
O Cykl menstruacyjny O Utrata przytomnosci
O Infekcje O Krétkotrwata utrata Swiadomosci
O  Uzywki O Bez zaburzen swiadomosci
O Okolicznosci: O Inne:

O Inne niecodzienne sytuacje:
..................................................................... Przyjeta dawka leku

..................................................................... Dziatania niepozgdane




Lista pytan do lekarza
Dotyczace lekéw
e Jakilekjestdlamnie najlepszyidlaczego?

Jakg dawke powinienem przyjmowaci o jakich porach?

Czy moge przyjmowac lek z positkiem?

Jak dtugo potrwaleczenie?

Jakie sg mozliwe dziatania niepozgdane i co robi¢, gdy sie
pojawig?

e (Czymoge samodzielnie zmienia¢ dawke lub odstawiac lek?

e (Czysginnelekilub suplementy, ktérych powinienem unikac?
Monitorowanie choroby

Jak czesto powinienem przychodzi¢ na wizyty kontrolne?

Czy potrzebne sg badania krwilub inne testy?

Jakmoge oceni¢, czy lek dziata skutecznie?

Czy warto prowadzi¢ dzienniczek napadéw? Jak go prowadzic¢
najlepiej?

Styl zycia i codzienne funkcjonowanie
e (Czymoge prowadzi¢ samochdéd lub obstugiwad maszyny?
e (Czypadaczkawptywa na prace lub nauke?

Jakie czynniki mogg wywotywac napadyijakich unikac?

Czy moge uprawiac sport lubinne aktywnosci fizyczne?

Czy alkohol lub uzywki mogg mie¢ wptyw na leczenie?
Diugoterminowe aspekty leczenia

Jakie sg szanse na catkowitg kontrole napadow?

Czy leczenie bedzie trwato cate zycie, czy mozna je kiedys
zakonczy¢?

Jakrozpoznac objawy powaznych dziatan niepozgdanych?

Jak reagowac w nagtych sytuacjach, np. przy dtugotrwatym

napadzie?
")



Dodatkowe pytania tylko dla kobiet:

Planowanie cigzy u pacjentki z padaczka jest niezbedne i wymaga
Scistej wspotpracy z lekarzem, poniewaz niektore leki przeciw-
padaczkowe mogg uszkadzac ptéd, a napady w czasie cigzy mogg
by¢ niebezpieczne zaréwno dla matki, jak i dziecka.

Hormony i cykl menstruacyjny

e (Czylek moze wptywac na cykl menstruacyjny lub powodowac
nieregularne miesigczki?

e (Czynapady moga nasilac¢sie w okreslonych fazach cyklu?

e (Czy istniejg leki, ktore s3g lepiej tolerowane w moim
przypadku?

Cigzaiplanowanie rodziny

e Czymoge zajScwcigze podczas leczenia?

Jakie leki przeciwpadaczkowe sg bezpieczne w cigzy?
e (Czymusze zmieni¢leklub dawke przed zajSciem w cigze?

Jak przygotowac sie do cigzy, aby zmniejszy¢ ryzyko napadow
idziatan niepozgdanych dla dziecka?

Czy karmienie piersig jest bezpieczne przy moim leku?

Miejsce na notatki:



Miareczkowanie dawki leku to proces precyzyjnego ustalania
odpowiedniej ilosci leku dla pacjenta poprzez stopniowe doda-
wanie lub podawanie leku, az osiggniety zostanie pozadany efekt
terapeutyczny. Jest to bardzo wazny proces, poniewaz zbyt mata
dawka moze by¢ nieskuteczna, a zbyt duza moze by¢ toksyczna.

Schemat miareczkowania

Lek:

Instrukcje ogélne:
e Leknalezy przyjmowac o statych porach
¢ Niewolnopomija¢ dawek
¢ Nienalezyzmienia¢ samodzielnie dawki

Nalezy zapisywac dziatania niepozadane i napady by przekazacte
informacje lekarzowi

Tydzien | DEVW I ERET) | Dawka wieczorem | Notatki (objawy uboczne, napady, uwagi)
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