PATRE Badanie historii naturalnej IQSEC2

PATient based phenotyping and Migdzynarodowy rejestr pacjentéw z zaburzeniami zwigzanymi z IQSEC2
evaluation of therapy for Rare Epilepsies

Kazda rodzina sie liczy!

Razem tworzymy najwiekszy miedzynarodowy zbior danych o IQSEC2. Kazdy petny udziat
przybliza nas do lepszej opieki i przysztych terapii. Pomozcie nam doprowadzi¢ jak najwiecej
rodzin do mety!
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PATient based phenotyping and
evaluation of therapy for Rare Epilepsies

Badanie historii naturalnej IQSEC2 - PATRE

Czego juz sig dowiedzieliSmy
Pierwsze wyniki wyj$ciowe z rejestru PATRE (118 rejestracji, dane z sierpnia 2026) zostang przedstawione na
kongresie American Epilepsy Society (AES 2026) w Denver.
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dziewczynkami rodzin wazne
Chtopcy i mgzczyzni czgsciej mieli Opiekunowie zaréwno dziewczynek, W chwili analizy czesto$¢ napadéw
padaczke i bardzo czeste napady; jak i chtopcow ocenili wptyw mozna byto oceni¢ tylko u 19
dziewczynki i kobiety czesciej napadow i trudnosci w komunikacji dziewczynek i 28 chtopcéw. Kazdy
chodzity samodzielnie i mowity na codzienne zycie jako znaczny. wypetniony kwestionariusz zwigksza
zdaniami dwuwyrazowymi, czego wiarygodnos¢ wynikoéw i pomaga
mozna sig spodziewac¢ w przypadku przygotowac przyszte badania
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Czym jest PATRE? Kto moze wzig¢ udziat? Jak chronione sg moje dane?
PATRE (PATient-based phenotyping and Osoby z genetycznie potwierdzong Dane sg zbierane za pomoca bezpiecznej
evaluation of therapy for Rare Epilepsies) to diagnozg IQSEC2 lub ich rodzice aplikacji i przechowywane na bezpiecznym
badanie historii naturalnej, ktére albo opiekunowie prawni, z kazdego  serwerze w UE. Dane osobowe s3g
systematycznie zbiera informacje o osobach kraju. przechowywane oddzielnie od danych
z rzadkimi padaczkami genetycznymi. W medycznych. Badanie zostato
przypadku IQSEC2 uczestniczg rodziny z zatwierdzone przez komisje etycznag
catego Swiata w szesciu jezykach, (Bawarska Izba Lekarska).

bezposrednio ze smartfona.
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