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UvoD

Dragi starsi,

na Klinicnem oddelku za otrosko, mladostni
vojno nevrologijo na Pediatri¢ni kliniki smo pri
co za vse, ki zelite vec informacij o epilepti¢n
ali epilepsiji. Epilepti¢ni napad otroka je za st
mu bili prica, vecinoma pretresljiv dogodek.
vec vprasanj, predvsem zakaj se je to zgodilo in a
napad ponovil. Kadar se epilepticni napadi ponavlj
otrok dobi diagnozo epilepsije, pa poleg ustrezn
zdravljenja Zelimo zagotoviti varnost otroka in omogoci-
ti ¢im bolj normalno Zivljenje naprej.

KnjiZica vsebuje navodila, kako ukrepati ob ponovnem
epilepticnem napadu, navodila za prekinjanje daljsih
epilepti¢nih napadov in kateri ukrepi so potrebni, da bo
okolje ¢imbolj varno in spodbudno za otrokov razvoj tako
doma kot v vrtcu oziroma 3oli.
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Je vas otrok utrpel
prvi epilepticni napad?

Prvi epilepti¢ni napad se lahko pojavi v katerikoli starosti. Ko pride
otrok k nam, opravimo v bolnisnici pregled in vrsto preiskav (labo-
ratorijske preiskave krvi, elektroencefalografijo — EEG in slikovne
preiskave osrednjega ziv¢evja), s katerimi Zelimo opredeliti, ali je bil
napad sproZen z drugim bolezenskim stanjem, kot je npr. padec slad-
korja v krvi ali napad s kréi ob okuzbi osrednjega Zivéevja. V takem
primeru govorimo o sproZenem ali akutnem napadu in z zdravljen-
jem osnovne bolezni lahko napadi izzvenijo. Ce ne najdemo ne-
posrednega vzroka, govorimo o nesprozenem epilepti¢cnem napadu
oziroma o prvem epilepti¢nem napadu.

Pri marsikom se epilepti¢ni napad ne ponovi. Ocenjujemo, da vsaj 8 %
ljudi utrpi vsaj en epilepti¢en napad v Zivljenju, medtem ko ima epilep-
sijo, to je nagnjenost k ponavljanju epilepti¢nih napadov, od 4 do 10
oseb na 1000 prebivalcev (do 1 % ljudi ima epilepsijo).

Razli¢ni epilepti¢ni napadi vecinoma spontano prenehajo po 2 do 3
minutah. Ce do prekinitve napada ne pride, imamo na razpolago
zdravila za prekinjanje daljSih epilepti¢nih napadov, kot so diazepam
za rektalno in midazolam za bukalno uporabo.

Pomembno je, da znate nuditi prvo pomo¢ ob
epilepticnem napadu. Seznanite se, kako daljse
epilepticne napade z zdravili prekinjate in kako

preprecujete Zivljenjsko nevarne zaplete.



Ima vas otrok epilepsijo?

Diagnozo epilepsije lahko postavimo glede na kriterije mednarodne
lige proti epilepsiji, ¢e se epilepticni napad v razmiku vec kot 24 ur
spontano ponovi. Po zadnjih diagnosti¢nih kriterijih iz leta 2014 lah-
ko postavimo diagnozo epilepsije tudi Ze po prvem epilepticnem
napadu, kadar ocenimo, da se bo epilepti¢ni napad v naslednjih 10.
letih z ve¢ kot 60-odstotno verjetnostjo ponovil. Visoko verjetnost
ponovitve epilepticnega napada napovedujejo strukturne spremembe
moZzganov (prirojene ali v preteklosti pridobliene) ali v EEG-ju ugotovljene
izrazite spremembe. Diagnozo epilepsije postavimo tudi v primeru
diagnoze epilepticnega sindroma. Epilepti¢ni sindrom predstavlja skupek
znakov in simptomoyv, dolocenih oblik epilepti¢nih napadov in spre-
memb v EEG-ju, vezanih na starostno obdobje.

Epilepsija je ena najpogostejsih nevroloskih bolezni. Ob postavitvi
diagnoze epilepsije predlagamo zdravljenje z zdravili. Pricakujemo,
da se pri 65 % zdravljenih epilepti¢ni napadi ne bodo ve¢ ponavljali. Ce
pa se vendarle zgodi, da se epilepti¢ni napadi ponavljajo kljub zdravljenju
z dvema pravilno izbranima zdraviloma (posamezno ali v kombinaciji) in




v dovol;j visokih odmerkih, govorimo o farmakorezistentni epilepsiji
oziroma o epilepsiji, odporni proti zdravljenju z zdravili. Vsako nasled-
nje zdravilo prinasa le dodatne 4 % verjetnosti, da bi prislo do kon-
trole epilepti¢nih napadov. Pri 20 do 30 % zbolelih s farmakorezis-
tentno zaris¢no epilepsijo se odlo¢imo za usmerjene intenzivne
diagnosti¢ne postopke za morebitno kirurSko zdravljenje epilepsije,
Z operativnim posegom v mozganih.

Del otrok razvije redko in kompleksno obliko epilepsije, ki je lahko
povezana z neugodno prognozo glede nadzora napadov in nevroloske-
ga razvoja.

Locimo razlicne oblike epilepti¢nih napadov:

e ZariScne epilepticne napade, ki izvirajo iz omejenega
podrodja mozganov,

® generalizirane epilepticne napade, ki izvirajo iz SirSih
obmotij obeh mozganskih polobel.

Vcasih epilepti¢nih napadov ne moremo razvrstiti. V veliko pomoc
pri diagnozi in opredelitvi vrste epilepti¢nih napadov je natancen opis
epilepticnega napada. Zelo koristen je tudi videoposnetek, tudi tak,
ki nastane doma s telefonsko kamero.

Glede na obliko epilepti¢nih napadov in spremembe v EEG-ju ter
glede na rezultate drugih preiskav (slikovne, genetske in druge)
skusamo opredeliti epilepsijo in glede na vrsto epilepti¢nih napadov
in epilepsije izbrati ustrezno protiepilepti¢no zdravilo.



Psiholoski vidik zivljenj
Z epilepsijo

Ko otrok prejme diagnozo epilepsije, se Zivljenje za trenutek ustavi.
Porajajo se Stevilna vprasanja, vcasih strah in negotovost. Starsi se
sprasujejo, ali so kaj spregledali, ali bodo znali otroku pomagati, kaj
bo z njegovim razvojem in prihodnostjo. Mnogi starsi se pocutijo,
kot bi izgubili tla pod nogami, kar je povsem razumljivo.

Vedite, da niste sami.

Veéina druzin skozi €as najde svoj ritem, novo gotovost in si
postopoma povrne obcutek miru.

Veliko pomaga, Ce se bolje seznanite z epilepsijo, ¢e si dovolite
govoriti o obcutkih, ki so povezani z vasim dozivljanjem epilepsije
pri otroku, in ¢e si vzamete ¢as za spremembo, ki je doletela vaso

druzino.




Vloga vrtca

Vklju€evanje otrok v vrtec in kasneje v Solo je nadvse pomembno za
umski, dusevni in socialni razvoj otrok, Se posebej otrok z epilepsijo.
Nobene potrebe ni, da je epilepsija ovira otroka pri tej dragoceni
zivljenjski izkusnji. Kadar se predsolski otroci z epilepsijo vkljucujejo v
redni ali razvojni vrtec, lahko starsi morebitne zaplete preprecite tako,
da seznanite osebje v vrtcu z moznostjo pojava epilepti¢nih napadoy, z
nacini zagotavljanja varnosti in postopki prve pomo¢i med napadi.

S pomogjo slikovnega/video materiala (npr. lutkovne igre) lahko na sta-
rosti primeren nacin pomagate pouciti tudi ostale otroke, kaj se zgodi
v primeru epilepti¢nega napada in kako je primerno ravnati.

Omeniti velja, da potrebujejo nekateri otroci, ki imajo zelo veliko na-
padov, posebne prilagoditve v vrtcu. Otroci, ki imajo ob epilepsiji tudi
druge razvojne ali Custveno-vedenjske teZave, so upravi¢eni do do-
datne strokovne pomodi v vrtcu, po predhodni oceni strokovne ekipe
v razvojni ambulanti zdravstvenega doma. Za napotitev tja se lahko
obrnete na pediatra vasega otroka.




Vloga Sole

Iziemen pomen za razvoj vseh otrok, zdravih ali z epilepsijo, ima
Sola. Ko kot starsi otroka z epilepsijo stopate v stik z zaposlenimi,
imejte v mislih, da so morda nekaj izkusenj z epilepsijo Ze imeli, saj
ima epilepsijo kar 6—10 otrok od 1000, ki obiskujejo Solo. Vecina teh
otrok lahko na u¢nem in drugih podrogjih v Soli napreduje, prejema
dobre ocene in uspeva enako dobro kot drugi otroci. Za nekatere
otroke pa je to lahko vegji izziv. Otroci z epilepsijo imajo v primerja-
vi z drugimi vrstniki bolj pogosto specificne ucne tezave, kot npr.
motnje branja in pisanja (disleksija), pogosteje imajo pridruzene
motnje pozornosti ali druge razvojno-nevrolodke tezave. Ce to
opazate pri svojem otroku ali na to sumite, priporo¢amo, da vas
otrok opravi dodatno klini¢cnopsiholosko in specialnopedagosko
diagnostiko ter po potrebi pridobi dodatne prilagoditve v 3oli ter
dodatno strokovno pomoc¢ preko Zavoda za Solstvo RS.

Sola je prostor znanja, a tudi prostor ¢ustev. U¢itelji in so$olci imajo
veliko moc: z enim razumevajocim dejanjem lahko naredijo ogrom-
no. Zato je pomembno, da s svojim zgledom in v sodelovanju z
zaposlenimi govorite o epilepsiji brez sramu in brez pretirano zascit-
nisSke drze.

Otrok z epilepsijo naj ostane del skupine, tudi pri Sportu, glasbi in
izletih. Skrb za varnost je pomembna, a Se bolj pomembno je, da
otrok ohrani obcutek pripadnosti. Sprejetost je ena najmocnejsih

oblik zdravljenja.




Custva ob spoprijemaniju
Z epilepsijo

Epilepsija ne vpliva le na delovanje mozganov otrok in mladostnikoy,
veckrat zaznamuje tudi njihovo ¢ustvovanje. V¢asih so z njo poveza-
na Custva tesnobe, Zalosti, oblutki utrujenosti, vcasih jeza ali obcutek
krivde. V&asih se s takSnimi Custvi ob pojavu epilepsije pri otroku
sootajo starsi, svojci. Ce vas skrbi otrokovo razpoloZenie, vedenje ali
morebitne teZave pri spoprijemanju, se lahko obrnete na psihologa
(v bolnignici ali razvojni ambulanti), Center za dusevno zdravje otok
in mladostnikov (CDZOM), Solsko svetovalno sluzbo ali pediatra.
Podobno velja, ¢e opazate tezave na podrocju dusevnega zdravja pri
sebi. Poiscite strokovno pomo¢. Ne pozabite: ¢e je to potrebno, ne
pomeni, da ste odpovedali kot starsi, temvec da ste skrbni starsi.



Kaj moramo vedeti?

Mozni sprozilni dejavniki

FizioloSki:
- pomanjkanje spanja (deprivacija),
- stres, utrujenost, izérpanost,
- hormonske spremembe, menstruacija,
- bolezen ali povisana telesna temperatura,
- prehitro dihanje in/ali pregloboko izdihovanje
(hiperventilacija).

Okoljski in senzoricni:

- utripajoce ali mo¢ne lugi, hitri utripi raznobarvnih luci v
zabaviscnih parkih, migetanje son¢nih Zarkov skozi drevesa,
skozi poslopja, mimo katerih se otrok pelje z avtom,
avtobusom (fotosenzibilna obcutljivost),

- glasni ali ponavljajoci se zvoki (v redkih primerih),

- mocni kontrasti (Crtasti ali geometricni vzorci - v zelo redkih
primerih epilepsije).

Zdravila in substance:
- izpuscanije ali nepravilno jemanje zdravil proti epilepsiji,
- vegje koli¢ine zauZitega alkohola,
- nekatere prepovedane droge.




Prva pomoc ob
epilepticnem napadu
s krci in motnjo zavesti

KA] NAREDITI

e Ostanite mirni,

® odstranite nevarne predmete iz otrokove
blizine (zas¢itite ga pred poskodbo),

e zabelezZite €as zacetka in konca napada
(s tem zabeleZimo trajanje napada),

e zas¢itite glavo (mehko blazino pod glavo, jopo, odejo),
* sprostite tesna oblacila okoli vratu,
* polozite otroka v stabilni bo¢ni polozaj,

® ob napadu in po napadu ostanite z otrokom, dokler si
popolnoma ne opomore.

CESA NE NAREDITI

* Ne poskusajte omejevati/zadrzevati krcev,
* nicesar ne dajajte v usta in med zobe,

® ne vpijte na otroka ali ga ne prijemajte
sunkovito,

® dokler se otrok ne ovede po napadu, mu ne
dajajte pijace in hrane.



Prekinjanje daljsih ali
ponavljajocih se epilepticnih
napadov

Ce napad traja ve¢ kot 2 do 3 minute, ga je potrebno prekiniti ali z
diazepamom za rektalno (v ¢revo zadnjika) uporabo ali z midazolamom
za bukalno (sluznico ustne votline).

Uporabite predpisani odmerek zdravila.

Otroci so lahko po napadu utrujeni in zaspijo, to je normalno dogajan-
je. Pomembno je, da je ob otroku nekdo, ki ga opazuje.




Kdaj poklicati nujno
medicinsko pomo¢

« Ce se je otrok med napadom
poskodoval,

* Ce ima otrok vrsto napada, ki
ga Se ni imel,

* ne diha ali ima modre ustnice,

* ima napad, ki traja ve¢ kot 5—10 minut,
kljub uporabi zdravila za prekinjanje napada,

* ima ponavljajoce se napade brez povrnitve
zavesti med njimi.




Prilagoditve v domacem okolju

Kot velja za vse otroke in mladostnike, je tudi za otroke in mladost-
nike z epilepsijo pomembno, da ohranjajo zdrav nacin Zivljenja.

Skrbite za reden ritem budnosti
in spanja ter umiritev pred span-
jem (vsaj dve uri pred spanjem naj
se otrok izogiba zaslonom, mocnim
lu¢em, stresnim dejavnikom). Kliniéne
raziskave so pokazale, da je ustrez-
no trajanje spanja povezano z boljSo
pozornostjo, vedenjem, kognitivnim
delovanjem, ¢ustvovanjem in tele-

snim zdravjem otroka.

Prezgodnja in éezmerna uporaba
zaslonov ima lahko razlicne skodljive
ucinke na otrokov razvoj in zdrav-
je. Pri otrocih, ki so fotosenzibilni,
je zaZeleno, da gledajo televizijo v
primerno osvetlienem prostoru in
dovolj oddaljeni od zaslona (vsaj
2-3 m).




Prhanje je varneje kot ko v
kadi, kjer je ob epilepti¢nem

du vedja verjetnost utopitve. V

v kopalnico naj otrok ali mladost-

nik z epilepsijo ne zaklepa. Vrata v
kopalnico naj se odpirajo navzven,
da lahko dostopamo do otroka, ¢e
bi imel napad.

Posodo na kuhalis¢u vedno
obrnemo tako, da je rocaj
obrnjen navznoter.

Zascitimo ostre dele pohistva.




Sola in vrtec, $port

Otroci in mladostniki z epilepsijo se lahko udelezujejo razlicnih
Sportnih dejavnosti. Ni nikakrsnih ovir za Sportna udejstvovanja.
Veclina Sportov je za otroka z epilepsijo povsem varna, seveda Ce se
jih lotevamo razumno.

Izogibati se morajo le tistih, ki so lahko nevarni:

prosto plezanije,

plavanje v bazenu, moriju ali jezeru brez nadzora,
potapljanje brez spremstva,

padalstvo,

kontaktni Sporti, povezani s poSkodbami,
konjenistvo.

X X X X X X

Bolni$ni¢ni 3olski oddelki (Bolni$ni¢na $ola) deluje v sklopu OS Ledina.
Bolnisni¢na Sola deluje na Pediatri¢ni kliniki in drugih dislociranih
enotah oz. klinikah.

Vel na: https://www.bolnisnicna-sola.si/

Ob hospitalizaciji in podpisu soglasja starSev se razrednicarka
Bolnisni¢ne 3ole poveze z mati¢no Solo ucenca in pridobi vse po-
trebne informacije za nadaljevanje Solskega dela v bolnisnici. Srednjesol-
cem nudimo individualno u¢no pomot. Solsko delo je podrejeno
zdravstvenemu stanju ucenca, pouk pa se izvaja izklju¢no tudi po
dogovoru oz. dovoljenju zdravnika.




Ce so otrokovi napadi dobro nadzorovani, spodbujamo udelezbo
pri Sportnih dejavnostih.

Se vedno lahko vozi kolo ali skiro oziroma rola, vendar naj vedno
nosi zascitno Celado in $¢itnike. Najbolje je, da ne kolesari po pro-
metnih cestah in nikoli ¢isto sam.

Priporodljivo je, da vsi otroci

znajo plavati, saj s tem zmanjSamo
moZznost utopitve. Upostevati moramo, da
ima otrok z epilepsijo pri plavanju vedno

nadzor odrasle osebe.

Plezanje, ki je visje
od stojne visine,
brez dodatne zascite
ni priporocljivo.




Mozni sprozilni dejavniki, povezani
z izleti:

* vznemirjenost,

* utrujenost,

* neredno prehranjevanje,
* spremenjen spalni ritem.

Zazeleno je, da so pedagoski delavci seznanjeni z otrokovo ali
mladostnikovo epilepsijo, da bodo pravilno ukrepali ob morebitnem
ponovnem epileptiéhnem napadu in ustrezno spodbujali otroka in
mladostnika v u¢no-vzgojnem procesu. Starsi naj se pogovorijo z
otrokom in mladostnikom, koga bodo seznanili z diagnozo epilepsije.




Voznisko dovoljenje

® Mladostnika, ki je utrpel prvi epilepti¢ni napad, lahko ocenimo za

sposobnega voznje osebnih vozil po preteku Sestih mesecev brez
napada.

® Mladostnik po epilepti¢nem napadu, izzvanim s prepoznanim
sprozilnim dejavnikom, ki se mu je mogoce izogniti in ki se
verjetno ne bo ponovil v vozilu, lahko ocenimo glede na
zmoznosti za voznjo po preteku Sestih mesecev brez napada.

e Mladostnika z dokazano epilepsijo lahko ocenimo glede zmoznosti
za voznjo, e je s terapijo ali brez nje in brez napada vsaj eno leto.
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