. JAKOSC ZYCIA PACJENTOW Z PADACZKA LEKOOPORNA
NUTRICIA Badanie ankietowe przeprowadzone w Wielkiej Brytanii w czerwcu 2018 r.

L il wsréd 52 opiekundéw pacjentéw na diecie ketogennej

Materiat przeznaczony dla oséb majacych kwalifikacje w dziedzinie medycyny, zywienia lub farmacji. 10
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OPINIE PACJENTOW | ICH RODZICOW
NA TEMAT LEKOW PRZECIWPADACZKOWYCH

| TERAPII DIETA KETOGENNA

Co dla rodzicéw oznacza jako$é zycia?

‘.“ o o :'-.T.'
. 2 K et
i w.f-fﬂf 'f: 4}. 2% derae
e CHLORER e -T2 4 S & o
ing:actly 1es,
%

Szczesdcie Interakcje Zycie Mozliwo$é
i rados¢ spoteczne codzienne rozwoju AgY = i ca n
- ‘ 7 .n owd

Wilnz 4™,

qessod
7
o
Q)

Rodzice dzieci z padaczka lekooporna nie oceniaja wysoko

ogélnej jakosci zycia swoich dzieci.

Prositam lekarzy, zeby utrzymali

go przy zyciu i redukowali napady.

Miatam nadzieje, ze to tylko koszmar,

rodzicow oceniajacych . . .

ogolna jakod¢ zycia swoich z ktérego sie obudze, a mdj syn
wréci do domu i bedzie dorastat jak

dzieci jako ,niska” lub ) .
,bardzo niska”. kazdy chtopiec.

(Respondentka ankiety, czerwiec 2018 1)

Liczba lekéw przeciwpadaczkowych

62% rodzicéw deklaruje, ze od poczatku terapii ich dziecko otrzymywato 5 i wiecej lekéw
przeciwpadaczkowych; liczba ta znacznie przekracza wytyczne NICE.

W momencie rozpoznania najwazniejsza kwestig dla rodzicéw
jest wyeliminowanie napadéw

,Pamietam, jak przez wiekszo$¢ czasu czutam szok i otepienie, po ktorych przyszedt lek
i nadzieja, ze co$ pomoze i moj synek bedzie ze mng”. (Respondentka ankiety, czerwiec 2018 r)
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wszystkich dziatan niepozadanych stosowania lekéw

% Odsetek rodzicéw, ktérzy uwazaja, ze lekarze nie dostrzegajg
przeciwpadaczkowych.
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Dwie trzecie rodzicéw zauwaza negatywne skutki stosowania lekéw przeciwpadaczkowych.
Réwnoczesnie uwazaja, ze dieta ketogenna pozytywnie wptywa na poziom energii, czujnosé,
kontakt z otoczeniem i koncentracje — czynniki wptywajace na ogdélna jako$¢ zycia.

Leki Odnotowane Dieta
przeciwpadaczkowe i negatywne wptywy terapii na ketogenna
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33% rodzicéw stosujacych terapie dieta ketogenna byto inicjatorami
rozmowy z lekarzem na temat tego sposobu leczenia choroby.

(o) Bytem zadowolony, ze moge 07 Pomyst ograniczenia
Reakcje 79 /O pomabc mojemu dziecku 75 /O farmakoterapii byt dobry
na terapi , - -
dieta = Trzy gtowne obawy zwigzane z dieta

ketogenna 1. Szkota oraz inni opiekunowie nie poradza sobie z prowadzeniem diety.
2. Dziecko nie polubi diety. 3. Mnogo$¢ obowiazkdéw zwiazanych z prowadzeniem diety.

Doswiadczenia 4 9 O/O 45 %

zwigzane
z diety Dieta ketogenna Od momentu rozpoczecia Dieta ketogenna Zatuje,
ketogenna ma bardzo mato dziatan diety ketogennej poprawita jako$¢ e nie wiedziatem
niepozadanych czuje, ze mam wiekszy zycia mojego dziecka. o diecie ketogennej
w poréwnaniu z lekami wptyw na zdrowie wczesniej.
przeciwpadaczkowymi. mojego dziecka.

Zrédto:

Pierwotne badania rynku: ) \

Ankieta dotyczaca jako$ci zycia w ocenie rodzicéw pacjentéw z padaczka lekooporna, 2018; n = 52. \ :
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