GRIN povezani poremecéaji

Putovanje oboljelog

Prvi simptom
Vremensko razdoblje: Od prvog dana zivota do prve godine

Klinicka obiljezja / simptomi:

Epilepticki napadaji

* Kod 80% slucajeva epilepticki napadaji se pojavljuju unutar prve
godine Zivota s pojavom u novorodenackoj dobi u otprilike pola
oboljelih.

* Pojava epileptickih napadaja u kasnijoj dobi je takoder moguca.

* Na pocetku se obi¢no pojavljuju zarisni motoricki/tonicki napadaji,
epilepticki spazmi, klonicki napadaji i zarisni napadaji s prelaskom u
bilateralne tonicko-kloni¢ke napadaje.

* Napadaji se mogu pojavljivati u klasterima.

Kasnjenje u razvoju

* Prisutno u svih oboljelih i obi¢no se primjecuje vec u prvoj godini
Zivota.

* Moze biti prvi simptom u oboljelih koji nemaju epilepticke napadaje
ili se oni pojave u kasnijoj dobi.

* |zrazita razdraZljivost prisutna je u oko 50% oboljelih u prvih
nekoliko mjeseci zivota.

* Gastrointestinalne teskoce (razdraZljivost povezana s hranjenjem).

* Poremecaji spavanja.

Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji trebaju savjetovanje i stru¢nu pomod.

* Roditelji trebaju informacije o epilepsiji i epileptickim napadajima.

* Roditelji trebaju jasne upute i plan za lijeenje epileptickih napadaja.
* Roditelji trebaju informacije i jasan plan za koristenje propisanih

ljekova te informacije o njihovim nuspojavama i dugoro¢nom pracenju.

* Roditelji trebaju medicinski savjet o neepileptickim simptomima,
posebno vezano za ozbilino motoricko i kognitivno ostecenje.

* Obitelj treba savjetovanje za ostale ¢lanove obitelji, poput brace |
sestara oboljelog.

* Roditelji trebaju informacije o mogudim terapijskim opcijama za
teskoce ponasanja.

Idealan ishod / podrska

* Brige obitelji shvacene su ozbiljno i pruzana im je podrska.

* Osigurane su redovite konzultacije sa zdravstvenim djelatnicima.

* Roditelji dobivaju jasne upute o lijecenju epileptickih napadaja.

* Roditelji dobivaju informacije o nuspojavama lijekova i njihovom
pracenju.

* Roditelji su informirani o strategijama lijecenja neepileptickih
simptoma.

* Roditeljima je pruzan rehabilitacijski plan prilagoden potrebama
oboljelog s multidisciplinarnim timom ukljucujudi fizioterapiju, govornu
I radnu terapiju.
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Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditeljima treba ponuditi genetsko testiranje i gensko savjetovanje.

* Roditelji trebaju objasnjenje dijagnoze i mogucde prognoze uz psiholosku podrsku.

* Roditelji trebaju razumijeti da se razvojni ishodi i ishodi epilepsije razlikuju od djeteta do
djeteta.

* Roditelji trebaju edukaciju o sigurnosti djeteta (opasnost od padova, postupanja za
produljene napadaje, povisenu tjelesnu temperaturu itd.).

* Roditelji trebaju pristup ranoj rehabilitaciji s multidisciplinarnim timom kako bi se

postigao maksimalan razvojni potencijal i umanjile pridruzene teskoce.

* Roditelji trebaju biti informirani o obiteljskim grupama podrske i udrugama u njihovoj
zemlji i/ili internacionalnim organizacijama za podrsku, umreZavanje i razmjenu informacija.
* Roditelji trebaju savjet za pronalazenje vrtica, Skole i svakodnevne pomodi i njege.

* Roditelji trebaju znati koja je socijalna pomod dostupna u njihovoj zemlji.

Idealan ishod / podrska

 Roditeljima je objadnjena genetska dijagnoza i pruzano savjetovanje, uz objasnjenje
uzroka i rizika od ponovne pojave.

* Roditeljima je pruzana profesionalna podrska za noSenje s dijagnozom i obitelji su
upucene u roditeljske grupe podrske i/ili udruge.

* Obitelji primaju jasne upute, protokol za hitna stanja, objasnjenja rizika i kako ih
umanjiti.

* AZurirane informacije dostupne su roditeljima u bio kojem trenutku, ukljucujudi i
istrazivacke inicijative.

* VaZnosti obrazovanja i rehabilitacije za razvoj djeteta su naglasene i pomno se
prate.

* Obitelji je pruzana podrska u pronalasku vrtica/skole/svakodnevne pomodi i njege.

* Obitelji je pruzan dokument koji sadrzi sve informacije o dostupnoj socijalnoj
pomodi u njihovoj zemlji/gradu.
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Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji trebaju informacije utemeljene na dokazima o dodatnim simptomima i
pridruZenim tesko¢ama koje se mogu pojaviti.

* Potrebe i oCekivanja obitelji se s vremenom mijenjaju i treba ih redovito
procjenjivati I o njima razgovarati.

* Roditelji trebaju jasne informacije o propisanim lijekovima, njihovim nuspojavama |
dugorocnom pracenju istih.

* Roditelji trebaju pristup klinickim istrazivanjima novih terapijskih moguénosti, u
slucaju da su zadovoljeni kriteriji sudjelovanja.

* Roditelji trebaju informacije o drugim mogucnostima lijecenja epilepsije poput
terapijske primjene ketogene dijete, stimulacije vagusnog Zivca te lijecenja poremecaja
pokreta poput duboke mozgovne stimulacije.

* Roditelji trebaju informacije o terapijama utemeljenim na dokazima (fizioterapija,
govorna terapija, posturalna reedukacija, bihevioralna terapija) koje trebaju biti
prilagodene individualnim potrebama i dobi oboljelog.

* Dobrobit i potrebe roditelja i brace i sestara trebaju biti procijenjene i o njima treba
razgovarati uz pruzanje podrske.

Idealan ishod / podrska

* Oboljelog se redovito prati i kada je moguce pruza mu se lijecenje potencijalnih
pridruzenih poteskoca.

* Roditeljima su pruzane informacije o mogucim klinickim istrazivanjima u kojima
njihovo dijete moze sudjelovati uz detaljno informiranje o rizicima i koristima
sudjelovanja.

* Razgovor o potrebama i ocekivanjima obitelji uz planirane i definirane strategije
lijecenja.

* Definiran je rehabilitacijski program (fizioterapija, govorna terapija, posturalna
reedukacija, bihevioralna terapija) prilagoden individualnim potreba oboljelog i njegovoj
dobi.

* S potrebama roditelja i brace i sestara se prikladno postupa.

8. EpiCARE

EUROPE care 4 GRIN

Prepoznaj potrebe oboljelog

» Oboljeli treba redovite preglede i pracenje.

* Roditelji trebaju savjetovanje i podriku za vrijeme
tranzicije ka skrbi za odrasle.

* Oboljeli treba pracenje i lijecenje pridruzenih teSkoca
i novih simptoma koji se mogu pojaviti, $to je potrebno
I u odrasloj dobi.

* Roditelji trebaju dodatnu podrsku kada se brinu o
odrasloj oboljeloj osobi.

* Roditelji trebaju informacije o moguc¢nostima vrtica,
centara za odgoj i obrazovanje, (polu)dnevnih
boravaka ili institucijske skrbi.

idealan ishod / podrska

* Proces tranzicije s pedijatrijske skrbi ka skrbi za
odrasle je planiran i dobro definiran.

* Definiran je rehabilitacijski plan za odrzavanje stecenih
vjestina i sprjeCavanje mogucih pridruzenih teskoca.

* Oboljelom je osigurana radna terapija/(polu)dnevni
boravak/specijalizirana ustanova.

* Oboljelom je dostupna kuéna i/ili institucijska skrb
suvremene (izvrsne) kvalitete.

* Potrebe i brige obitelji se redovito procjenjuju.

» Obiteljima je pruzana podrska i savjeti u kasnijim
fazama odrasle dobi oboljelog i u slucaju da primarni
skrbnici vise ne mogu skrbiti o oboljelom.



https://www.grineurope.org/
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