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5. PRACENJE — ODRASLI
PACIJENTI

Period: 4 meseca - 12 meseci

Klinicka manifestacija / simptomi
Generalizovani epilepticki napad, mogu biti
povezani sa povisenom temperaturom, mogu
biti produzenog trajanja

Prepoznavanje potreba pacijenta

» Roditeljima treba podrska (prvi napad moze
biti traumatican za roditelje)

» Roditeljima su potrebne osnovne
informacije o epilepsiji i napadima

« Roditelji reba da budu upuceni sta treba
da rade u slucaju ponavljanja napada

» Ukoliko je napad bio povezan sa
vakcinacijom, roditelji treba da znaju kako
da na siguran nacin postupe tokom
buducih vakcinacija

Idealni ishod / Podrska

* Zabrinutost roditelja se shvata ozbiljno i
pruza im se podrska

* Porodica prima uputstva kako da reaguje u
slucaju ponovnog napada, objasnjenej o
lekovima za hitne situacije, objasnjenje kada
je neophodno bolnicko zbrinjavanje

* Plan vakcinacije

Period : 3 meseca-8 godina (u uzrastu od 2 godine)

Klinicka manifestacija / simptomi

Razvoj se razlikuje od deteta do deteta. Bolest utiCe na sve sfere zivota osoba obolelih od
Dravetovog sindroma. Oni nikada ne mogu da vode samostalan zivot.

Dete ima vise razlicitih vrsta napada: napadi ,,odsutnosti”, delimicni ili generalizovani
toni¢no-kloni¢ni /miokloni¢ni napadi, sa ili bez ,,okidac” faktora.

Mogu biti povezani sa telesnom temperaturom, i mogu biti produzenog frajanje, klaster
napadi i epilepticki status. Sveukupno razvoj moze biti normalan do 2. godine ili Cak 6-7.
godine .

Komorbiditeti kao $to su ometenost u tazvoju, nedovoljno razvien govor, motoricki,

ortopedski poremecadiji, kao i poremecadiji ponasanja mogu da se pojave u ovom uzrastu.

Prepoznavanje potreba pacijenta

* Roditeljima treba adekvatno objasniti dijagnozu, kao i prognozu bolesti uz psiholosku
podrsku

* Roditeljima je potrebno ponuditi genetsko testiranje

* Roditelji freba da razumeju da je razvoj kod svakog deteta individualan

* Roditelji Zele da budu sigurni u tacnu dijagnozu (GEFS+ ili Dravetov sindrom?)

* Potrebna su im uputstva kako da zaustave napad, kao i kakve nefarmakoloske terapije
koje ¢e mozda biti neophodne njihovom detetu

* Roditelji treba da budu obavesteni da li se u njihovoj drzavi organizuju klinicCka istrazivanja
za Dravetov sindrom i da li njihovo dete ispunjava uslove za ucesce

e Trebaju da budu upuceni na koji nacin da obezbede sigurnost deteta (zastita od
povredivanja; pracenje nocnih napada; adekvatno snizavanje telesne temperature...)
 Roditelji moraju biti obavesteni o socijalnoj pomocdi drzave koja im je dostupna

Idealni ishod / Podrska

* Porodici je objasnjeno da je tesko dati prognozu bolesti
* Genetsko savetovanje: objasnjenje uzroka bolesti
genetske modifikacije

* Roditeljima je ponudena profesionalna podrska kako bi mogli da se suoce sa
dijagnozom, te su upuceni na grupe roditelja/ udruzenja za Dravetov sindrom

* Roditelji primaju jasna uputstva, protokol za hitne sluCajeve, objasnjenje o mogucim
rizicima i nacinima na koje oni mogu da se umanje

e Roditelji primaju jasne informacije vezano za frenutna klinicka istrazivanja za Dravetov
sindrom, a u kojima njihovo dete ispunjava kriterijume za ucesce, uz vrlo jasna objasnjenja o
prednostima i rizicima tokom ucesca u istrazivanju

» Porodici je objasnjeno da su obrazovanje i rehabilitacija izrazito vazni za razvoj njihovog
deteta i trebalo bi da budu pazljivo nadgledani

 Porodici je dostavljen dokument u kome su navedene sve mogucénosti sistemske socijalne
podrske koje bi mogle biti zahtevane i ponudene za dijagnostikovanu bolest

i rizika za ponovno pojavljivanje

Period : Konfinuirano tokom bolesti

Klinicka manifestacija / simptomi

*Dravetov sindrom je farmakorezistentna epilepsija —
antiepilepticki lekovi obicno deluju samo privremeno. Cilj
leCenja je postizanje najbolje moguce kontrole napada uz
najmanje negativnih propratnin efekata

*Potrebna je posebna paznja usmerena na tzv. okidace
napada i nacine na koje se eventualno mogu spreciti napadi
*Epilepticki status bi frebalo spreciti u meri u kojoj je moguce
uz agresivhu medikamentoznu terapiju

*Bolnicko lecenje moze da bude potrebno kako bi se
optimizovao fiziCki i mentalni razvoj pacijenta

Prepoznavanje potreba pacijenta

* Roditelima je neophodna profesionalna podrska i
mogucnost predaha

» Potfrebne su im informacije vezane za prepisane lekove,
njihove nuspojave, kao i nacin na koji tfreba da prate
dugorocne negativne efekte lekova

« Pofrebni su im savetfi kako da reaguju u sluCajevima
izlozenosti okidac¢ima napada ,bolesti itd.

« Potrebna im je pomoc¢ / medicinski savet vezano za ne-
epilepticke simptome

« Saveti vezane za skolovanje i produzeni boravak

* Pristup kliniCkim istrazivanjima / novim opcijama u leCenju

Idealni ishod / Podrska

+ Obezbedeno je redovno savetovanje sa stru¢njacima

* Pravovremene informacije su dostupne roditelima u
svakom momentu

« Roditelji su obavesteni o mogucim negativnim efektima
lekova i neophodnim periodi¢nim krvnim analizama

» Dati su optimalni fretmani ne-epileptickin simptoma

« Roditelji primaju pomoc¢ u pronalasku skole / produzenog
dnevnog boravka

« Zdravstveni centri ukljuCuju pacijente u klinicka istrazivanja

« Roditelima su na raspolaganju medicinski tehnicari radi
obuke na koji nacin treba da reaguju prilikom zaustavljanja
napada

Period : 2-16 godina

Klinicka manifestacija / simptomi
Mogu da se pojave drugi poremecaiji kao sto je

mentalna
problemi, problemi ponasanja,

motoriCki, ortopedski
parkinsonizam

retardacija,

itd.

Prepoznavanje potreba pacijenta

Roditelji imaju pofrebu za stru¢nim  mislienjem i
savetima vezano za navedene dodatne
poremecaje koji mogu da se pojave

Roditeljima je potrebna psiholoska podrska
Dokazi o omogucavanju potfreba (psiho-somatski
tretmani Jlogopedski fretmani, fizikalna
rehabilitacija, bihejvioralna terapija)

Idealni ishod / Podrska

Pracenje ovih problema i pruzanje tretmana gde
je to moguce

lzrada smernica

Razvijanje standarda za poboljsanje kvaliteta
zivota odraslih pacijenata

Dostupnost ku¢ne nege i /ili institucionalne nege
odlicnog kvaliteta

Definisanje rehabilitacionog programa (psiho-
somatski fretmani, logopedska terapija, fizikalna
rehabilitacija, bihejvioralna terapija)

Period : 16 godina i vise

linicka manifestacija / simptomi

Prelazak u odraslo doba. Konvulzivni napadi su i dalje
prisutni, dok hemikloni¢ni napadi postaju redi, absansni
napadi i miokloni€ni napadi imaju tendenciju da nestanu.
Konvulzivni epilepticki statusi su redi. Broj napada izazvanih
osetliivos¢u na temperaturu, kao i broj refleksnin napada
uobicajeno se smanjuje. Komorbiditeti se nastavljaju.

U nekim zdravstvenim centrima nedostatak koordinacije
izmedu pedijatrijskin i instifucija za odrasle moze da
prouzrokuje nedovoljnu podrsku za pacijenta i porodicu.

Prepoznavanje potreba pacijenta

* Roditelima je potreban savet i podrska tokom prelasku u
odraslo doba

* Menadzment odraslih

e Pra¢enje napada i razvoja, nove
mogucnosti, neuropsinolosko pracenje

terapeutske

Idealni ishod / Podrska

« Treba uspostaviti proces prelaska sa pedijatra na lekara
za odrasle

+ Definisanje
programa

+ Okupaciona terapija

« Preuzimanje odgovornosti za moguce pogorsanje
razlicitih  motornin  poremecaja, gutanja, problema
ponasanja, kognitivnih i socijalnih problema

nacina odrzavanja rehabilitacionog
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