PCDHI9 povezana epilepsija
Putovanje oboljelog

Prvi simptom

Vremensko razdoblje: 3-60 mjeseci
starosti (obi¢no izmedu 8 i 10 mjeseci
starosti)

Klinicka obiljezja / simptomi

Zariéni napadaji ili ponavijaju¢i epilepticki
napadaji (klasteri) koji se pojavljuju u razdoblju
od nekoliko dana ili tjedana.

Visoka osjetljivost na povisenu tjelesnu

temperaturu ili akutnu bolest koji su I ucestali
provocirajuci cimbenici.

Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji/skrbnici trebaju podrsku (prvi
epilepticki napadaj moze biti uznemirujudi | za
roditelje/skrbnike).

* Roditelji/skrbnici trebaju osnovne
informacije o epilepsiji, epileptickim
napadajima I klasterima.

* Roditelji/skrbnici trebaju znati Sto udiniti
ako se napadaj ponovi.

* U slucaju da je epilepticki napadaj bio
povezan s povisenom tjelesnom
temperaturom, roditelji/skrbnici trebaju znati
kako sigurno postupati tijekom epizoda
povisene tjelesne temperature i/ili nakon
cljepljenja u slucaju pojave vrucice.

Idealan ishod / podrska

 Zabrinutost roditelja/skrbnika je opravdana
| pruzana im je podrska.

* Roditelji/skrbnici primaju jasne upute o
postupanjima za vrijeme epileptickog
napadaja, u slucaju da se isti ponovi, te
postupanjima za provocirajuce cimbenike.

* Oboljeli je upucen na obradu i lijecenje
kod djecjeg neurologa.

Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji/skrbnici trebaju primjereno objasnjenje dijagnoze |
prognoze uz pruzanje psiholoske podrske.

* Roditeljima/skrbnicima treba ponuditi genetsko testiranje.

* Roditelji/skrbnici trebaju razumjeti da se razvojne promjene
razlikuju od djeteta do djeteta | prema dobi.

* Roditelji/skrbnici trebaju znati ako se aktivno provode klinicka
istrazivanja za PCDH 9 povezanu epilepsiju u njihovoj zemilji.

* Roditelji/skrbnici trebaju znati koja su socijalna prava i pomoc
dostupni u njihovoj zemlji.

Idealan ishod / podrska

* Obiteljima je protumaceno da je tijek bolesti tesko prognozirati.

* Roditeljima/skrbnicima je pruzano gensko savjetovanje uz
obJaanenJe uzroka i mogucnosti ponovne pojave.

* Roditeljima/skrbnicima je ponudena profesionalna podrska za
suoéavanje s dijagnozom 1 obitelji su upuéene na roditeljske grupe
podrske i/ili udruge.

* Rodrteljima/skrbnicima su pruzane jasne upute, protokol za
hitna stanja i informacije o klinickim istrazivanjima.

* Obiteljima je protumacena vaznost edukacije i rehabilitacije za
razvoj djeteta koji se treba usko pratiti.

* Roditeljima/skrbnicima je pruzan jasan rehabilitacijski plan
(neurorazvojna procjena, govorna terapija, posturalna
rehabilitacija, bihevioralna terapija).

* Roditeljima/skrbnicima su pruzane informacije o socijalnim
pravima | pomodi koji su dostupni u njihovoj zemlji.
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Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji/skrbnici trebaju podrsku i privremenu njegu
tima strucnjaka s multidisciplinarnim pristupom.

* Roditelji/skrbnici trebaju informacije o propisanim
ljekovima I njihovim nuspojavama te pristupu mogucim

klinickim istrazivanjima/novim terapijskim mogucnostima.

* Roditelji/skrbnici trebaju savjet o postupanjima za
provocirajuce cimbenike.

* Roditelji/skrbnici trebaju savjet za neepilepticke
simptome.

* Roditelji trebaju savjet za pronalazenje vrtica, Skole |
svakodnevne pomodi i njege.

Idealan ishod / podrska

* Roditeljima/skrbnicima je ponudeno redovito
savjetovanje sa strucnjacima.

* Najnovije, azurirane informacije dostupne su
roditeljima/skrbnicima u bilo kojem trenutku.

* Obitelji je pruzana podrska u pronalasku vrti¢a/skole/
svakodnevne pomodi | njege.

* Obiteljima je pruzana edukacija s medicinskom

sestrom o postupanjima za vrijeme epileptickih napadaja

| postupanjima s provocirajucim cimbenicima.

* Definiran rehabilitacijski plan (neurorazvojna procjena,

govorna terapija, posturalna rehabilitacija, bihevioralna
terapija).

» Insieme per la Ricerca

PCDHI9 ETS

Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji/skrbnici trebaju savjete temeljene
na dokazima i strucnost kada se pojave
navedene dodatne poteskoce.

* Roditelji/skrbnici trebaju emocionalnu
podrsku.

* Roditelji/skrbnici trebaju savjete | dokaze o
mogucim dodatnim potrebama
(psihomotorna, govorna, bihevioralna
terapija, fizikalna terapija I rehabilitacija).

Idealan ishod / podrska

* Pruzano je redovito pracenje navedenih
poteskoca | pravovremena terapijska
intervencija.

* Razvoj standarda za kvalitetu zivota
odraslih oboljelih.

* Dostupnost kucne i/ili institucijske skrbi
suvremene (izvrsne) kvalitete.

* Definiran rehabilitacijski plan
(neurorazvojna procjena, govorna terapija,
posturalna rehabilitacija, bihevioralna
terapija).

* Dostupni programi usluga asistencije u
kontekstu edukacije (npr. u skolama).

EpiCARE

Prepoznaj potrebe oboljelog

* Roditelji/skrbnici trebaju podrsku |
savjetovanje pri prelasku ka skrbi za odrasle.
* Roditelji/skrbnici trebaju prikladno lijecenje
| pracenje odraslih oboljelih s
multidisciplinarnim timom.

* Roditelji/skrbnici trebaju kontinuirano
nadziranje | prac’enje epileptickih napadaja,
teSkoca ponasanja | psihijatrijskih
poremecaja..

Idealan ishod / podrska

- Primjeren proces prijelaza (tranzicije) s
pedijatrijske skrbi ka skrbi za odrasle osobe.
- Definiran rehabilitacijski plan s ciliem
odrzavanja postignutih vjestina.

- Radna terapija.

- Pravovremeno poduzimanje mjera za
moguce pogorsanje teskoca ponasanja,
kognitivnih ili socijalnih teskoca.


https://www.grineurope.org/
https://epi-care.eu/



