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Predgovor

| poCetkom 21. stoljeca o epilepsiji postoje joS uvijek brojne predrasude.
One imaju osobito negativan utjecaj na razvoj djece i adolescenata kod
kojih dovode do osjecaja stigmatiziranosti, teSkoéa u psihosocijalnom razvoju
i posljedicnog pada kvalitete Zivota. Edukacija osoba s epilepsijom, ¢lanova
njihovih obitelji, odgajatelja i Sire drustvene zajednice, uz medicinsku terapiju
najvaznije je Sto se moze uciniti za unaprjedivanje kvalitete Zivota svih koji
boluju od epilepsije, a osobito djece. To je i razlog izdavanja ove knjiZice koja
je prvenstveno namijenjena roditeljima i odgajateljima djece s epilepsijom.

Izdavanje publikacije ,Dijete i epilepsija“ u okviru je aktivnosti koje
Hrvatska udruga za epilepsiju provodi sa ciliem unaprjedivanja kvalitete
Zivota osoba s epilepsijom, ¢lanova njihovih obitelji i druStvene zajednice
u kojoj zive. Nakon I. izdanja koje je tiskano 2006. godine, uslijedilo je II.
proSireno izdanje 2008. godine. Medutim, veliki interes za ovom knjizicom,
kao i potreba da se iznesene informacije proSire s novostima u dijagnostici i
lije€enju epilepsije, navelo nas je na izdavanje ovog, lll. i proSirenog izdanja.

Postovanim autoricama i svima koji su pomogli u izradi ove knjiZice
srda¢no zahvaljujem, a zahvaljujem i farmaceutskoj tvrtki Belupo d.d. koja je
pruzila financijsku pomo¢ potrebnu za tiskanje .

U Zagrebu, 2012.

Predsjednik Hrvatske udruge za epilepsiju
Prof. dr. sc. Ivan Bielen



Sto je epilepsija?

Epilepsija je kroni¢na neuroloska bolest ili poremecaj od koje u svijetu
boluje oko 2 milijuna djece. Rijec€ je grékog podrijetla koja znadi biti napadnut.
Osnovnu klinicku manifestaciju Cini epilepti¢ki napadaj koji poput elektricne
oluje u mozgu osim bljeska i munje izaziva i pomracenje, odnosno razli€ite
poremecaje stanja svijesti te motoricke i senzoricke fenomene koji su rezultat
izbijanja i elektriCnih praZznjenja neurona.

Saznanja i stavovi o epilepsiji kroz
povijest

Bolest je poznata od davnina i prvi opisi epileptickih napadaja potjecu
oko 2000 godina prije Krista, a nalaze se u tzv. Akadskim tekstovima. Stari Grci
smatrali su da je epilepsija «sveta bolest» i da je odraz opsjednutosti tijela.
Po njihovom misljenju samo su bogovi imali mo¢ uzrokovati napadaj bacajudi
ljude na zemlju te ih potom vratiti u Zivot. Da je epilepsija uzrokovana boleS¢u
mozga prvi je ukazivao Hipokrat koji se suprotstavio starogrékom misljenju
smatrajuci da je mozak izvor epileptit¢kog napadaja. Kasnije, kroz 2000 godina
prevladavaju razli¢ite teorije o epilepsiji, od onih da je bolesnik s epilepsijom
opsjednut davlom, do teorija koje smatraju da boleS¢u upravlja mjesec ili pak
flegma - tekucina koja se stvara u nogama i rukama te te€e arterijama prema
glavi onemogucavajuci opskrbu glave zrakom zbog €ega nastaje napadaj,
a kao dokaz je bila pjena na usnama tih bolesnika. Epilepsiju su smatrali i
zaraznom bolesti tako da su bolesnici bili izolirani od ostalog drustva.

Stavovi o bolesti su se kroz vrijeme mijenjali no dominantno pucko
shvacanje bolesti karakterizira izrazita stigmatiziranost kroz sva vremena,
sve do danasnjih dana. Unato¢ znanstvenim spoznajama o epilepsiji, 0
njezinom nastanku i nacinima lije€enja, stigmatiziranost djece koja od nje
boluju odrzala se kao problem i u danasnje vrijeme i predstavlja veliki
problem kako za djecu, tako i za njihove roditelje.




Moze li dijete imati napadaje koji
nisu epilepticki?

Pojava epileptiCkog napadaja u dje¢joj dobi ne mora neminovno znaditi
da dijete boluje od epilepsije. Prema nacinu na koji nastaju, napadaji mogu
biti epilepticki i neepilepticki. Neepilepti¢ki napadaji mogu se javiti u razli€itim
bolesnim stanjima kao S$to su smanjenje Secera u krvi (hipoglikemija),
poremecaj ravnoteze vode (dehidracija), smanjena opskrba mozga kisikom
(hipoksija), a mogu biti uzrokovane i poviSenom temperaturom (febrilne kon-
vulzije). To su napadaiji koji prestaju kada se ukloni uzrok koji ih je uzrokovao
i nazivaju se prigodnim cerebralnim (mozdanim) napadajima i ne zahtijevaju
lijeCenje antiepilepti¢kim lijekovima. VazZno je da takva stanja budu prepo-
znata €ime se sprjeCava pogresna dijagnoza epilepsije.

Roditeljima je nuZno objasniti da je dijete doZivjelo epileptic¢ki napadaj,
no da njegova pojava ne znaci da dijete zbog toga boluje od epilepsije €ak i u
slu¢ajevima kada se takav napadaj eventualno i ponavlja, $toje npr. moguce
u djece sklone niskim vrijednostima Secera u krvi ili u djece s febrilnim kon-
vulzijama.

Kako nastaju epilepticki
napadaji?

Epilepsiju karakterizira ponavljanje
epileptickih napadaja koji su uzrokovani
iznenadnim elektriénim «izbijanjimay» iz dijela
prepodrazenih mozdanih neurona u kojima i iz
kojih bolest nastaje. Prepodrazenostmozdanih
neurona moze biti posljedica poznatih bolesti
mozga ili se pak radi o bole-snim stanjima
mozga u kojima nije moguée naci i dokazati
uzrok prepodraZljivosti.




Koji su uzroci epilepsije?

Epilespije s poznatim uzrokom nastanka nazivamo simptomatskim
epilepsijama, dok se one nepoznatog uzroka nazivaju idiopatske epilepsije.
Naj¢es¢i uzroci simptomatskih epilepsija djecje dobi predstavljaju traumat-
ska oSteéenja mozga, poremecaji u razvoju mozga i tumori. Traumatska
oSte¢enja mozga mogu se javiti u djece ve¢ u prvim satima po porodu i
najéesce se oCituju mozdanim krvarenjima razli€itog stupnja i razli€itih su
uzroka (preuranjen porod, mala porodajna tezina djeteta, infekcije). Danas je
sve vedi broj djece koja imaju takav oblik simptomatske epilepsije s obzirom
da su razvijene medicinske metode lije€enja i skrbi novorodenc¢adi rezultirale
prezivljavanjem velikog broja takve djece. Uz traume mozga koje su uocljive
neposredno po porodu, danas ima sve viSe traumatskih osteéenja mozga koje
nastaju kroz djetinjstvo i posljedica su prometnih nezgoda ili pak nesretnih
okolnosti u igri. Epilepsije nepoznatog uzroka ili idiopatske epilepsije mogu
biti nasljedne.

Postoje li razliciti oblici epilepsije
i epileptickih napadaja?

Glavno obiljezje, odnosno klinicka manifestacija epilepsije je epilepticki
napadaj. VaZzZno je znati da postoje mnogi razli€iti tipovi ili oblici epileptickih
napadaja, a jednako tako se i epilepsije medusobno razliku te postoje i razliditi
oblici epilepsija. Medunarodno dogovorene klasifikacije epilepti¢kih napada
i epilepsija (epileptickih sindroma) podlozne su stalnim promjenama koje
uvjetuju nove spoznaje i saznanja o bolesti. Epilepsija djecje dobi je dinami¢na
bolest, bolest koja se razvija kroz godine djetetova zivota i podlozna je
mijenjanju. Tijek bolesti karakterizira kod nekih tipova epilepsije pojava
razli¢itih oblika epileptic¢kih napadaja, odnosno nije nuzno da se bolest u istog
djeteta ocituje uvijek samo jednim oblikom epileptickog napadaja.




Kako izgleda veliki napadaj (grand
mal napadaj)?

Tradicionalno se epilepsija povezuje s velikim napadajem (grand mal
napadaj) koji se zbog svoje dramati¢nosti najéeSce povezuje uz bolest.
| dosta je veliki napadaj po svom izgledu najupecatljiviji jer u njemu dijete
neocekivano i iznenada gubi svijest, oteZzano diSe - krklja i ima generalizirane
trzajeve svim ekstremitetima, ponekad u napadaju zagrize jezik, moze se
pomokriti i defecirati, a po prestanku napadaja dijete se osjeca vrlo iscrpljeno
i Cesto zaspe.

Kako izgledaju mali
napadaji?

Uz velike napadaje postoje i napadaji koji se tradicionalno nazivaju
«malim napadajima» jer se manifestiraju manje dramati¢no, no to ne znaci
da su s klinickog stajaliSta doista «mali». Takav tip napadaja ocituje se izne-
nadnim prekidom aktivnosti koju dijete u tom trenu izvodi, kratkotrajnim
zagledavanjem kroz nekoliko sekundi pokoji puta uz treptanje kapcima ili pak
kratkim trzajem ramenima i zapadanjem glave prema naprijed. Po prestanku
takvog napadaja dijete nastavlja aktivnost koju je prethodno izvodilo i nema
osjecaja iscrpljenosti. Vrlo Cesto se taj tip napadaja ne uo€i ukoliko se djetetu
ne gleda u lice.

Sto znaéi da se napadaj
generalizirao?

Poseban oblik napadaja je i napadaj koji zahvaéa samo dio tijela u tijeku
kojeg dijete ima posve oCuvanu svijest i moguc je s njim verbalni kontakt, no
ima trzajeve rukom i/ili nogom jedne strane tijela. Takav napadaj jednog dijela
tijela moze ponekad zahvatiti i druge dijelove te se tada govori o napadaju
koji se je proSirio, odnosno generalizirao i tako generaliziran predstavlja veliki
napadaj.



Kako izgledaju parcijalni (zarisni)
napadaji?

Za napadaje koji se oc€ituju promjenama u miSicnom tonusu (trzajevi,
kocenja ili mlohavost misi¢a) govorimo da su napadi s motornom simptoma-
tologijom i oni budu najlakde prepoznati. No uz napadaje s motornom
simptomatologijom postoje i napadaiji koji su po simptomima znatno drugadiji
i ponekad su nalik uobi¢ajenim i ¢estim simptomima kao $to su bol ili osjecaj
trnjenja ekstremiteta, lica ili jezika, i nazivamo ih senzornim napadajima.
Vegetativne napadaje karakterizira bol u trbuhu, povrac¢anje i bljedilo, a psiho-
motorni napadaji se o€ituju promjenama stanja svijesti kao $to su smetenost,
dezorijentiranost, lutanje, strah i agresivnost. Razli€itost pojedinih tipova
epileptiCkih napadaja razlogom je da ih se ne prepoznaje kao epilepticke
napadaje, ve¢ ih se smatra simptomima drugih bolesti ili samo promjenama u
djetetovom pona$anju.




Kada se moze javiti napadaj?

Epilepsija se u djecjoj dobi moZze javiti ve€ u prvim satima Zivota ili pak
kasnije u bilo koje vrijeme kroz ranu djecju dob, predSkolsku i Skolsku dob.
Najtraumaticnija spoznaja vezana uz bolest je potpuna nepredvidivost hoce
li se ili nece javiti ponovni napadaj, kada ¢e se i u kojim okolnostima dogoditi,
kako ¢e napadaj izgledati, odnosno kojeg ¢e tipa biti i koliko ¢e dugo trajati.
Napadaj koji se dogodi u kuéi u prisutnosti roditelja najmanje je traumati¢an
za dijete s obzirom da je «skriven» od javnosti i da roditelji mogu pomoci
djetetu sukladno uputama koje dobili od lije¢nika. Pojava napadaja na javnim
mjestima moZe izazvati u djeteta jak osjecaj stigmatiziranosti, no uz to javlja
se i problem kako pomo¢i djetetu koje ima npr. veliki napadaj. Dramati¢nost
epileptiCkog napadaja, koji mnogi opisuju kao da je dijete izgledalo da ¢e
umrijeti, silno plasi okolinu i uz osjecaj straha izaziva na neki nacin i pani¢no
stanje koje znatno umanjuje racionalno razmisljanje i pristup u pomo¢i. Neri-
jetko se napadaj javi u okolnostima kada je dijete samo i bez prisutnosti odra-
slih ili druge djece te je to jo$ jedan od razloga posebne zabrinutosti kako
bolesnika, tako i njihovih roditelja.

Kako sprijeciti
mogucnost povrjedivanja
uslijed napadaja?

Cijeli niz okolnosti kao $to su pojava napadaja u
tijeku boravka u vodi (bazen, more, kada) ili na visini (to-
bogan, njihaljka, sprave za tjelovjezbu u Skoli, neogradeni
balkoni, penjanje na drvo) mogu biti uzrokom da kod dje-
teta koje u tim okolnostima dobije napadaj moze doéi do
povrjedivanja uslijed pada ili pak moze nastupiti utapanje.
Iz tih razloga nuZno je provesti edukaciju djece, roditelja
i Clanova uze zajednice koja o djetetu skrbi i u kojoj se




dijete kre¢e. Na zalost, takvo zbrinjavanje djece koja boluju od epilepsije, a
koje bi uz edukaciju samog bolesnika i njihovih roditelja ukljucivalo i edukaciju
odgajatelja, ucitelja, profesora i aktivni pristup Skolskog psihologa jo$ uvijek
nije zadovoljavajuce i cjelovito organizirano.

Razlozi tome su brojni i razli¢iti. Ponekad roditelji zbog osjecaja stig-
matiziranosti nerado govore o djetetovoj epilepsiji ne Zeleéi da okolina bude
upoznata o bolesti, a znatno ¢eSce je problem u nedostatnoj komunikaciji i
kontaktima cijelog tima ljudi koji je zaduZen za djetetovo zbrinjavanje.

Multidiscipliran pristup zbrinjavanja podrazumijeva da su svi &lanovi
tima pouceni o nacinima kojima se djetetu koje boluje od epilepsije moze
pomoci. Nuzno je znati da postoje vanjski faktori koji mogu uzrokovati pojavu
napadaja, kao $to su npr. gladovanje, prekomjerni umor zbog nespavanja i
nedovoljnog odmora, ekstremni fiziCki napor, stres, konzumiranje alkoholnih
pica i stimulacija trepere¢im dnevnim ili umjetnim svjetlom (TV i kompjutorski
ekrani kod nekih oblika tzv. refleksnih fotosenzitivnih epilepsija). Izbjegavanje
tih provokativnih faktora moze umaniiti vierojatnost od pojave napada.

Kako se dokazuje postojanje
epilepsije?

Imajucéi u vidu da epileptiCki napadaj ne znaci nuzno i epilepsiju, te da
svakako treba sprije€iti pogreSnu dijagnozu epilepsije kao bolesti, kod svakog
je djeteta koje je dozivjelo napadaj potrebno je provesti dijagnosticke testove
za dokazivanje postojanja epilepsije. Dijagnosticki postupak temelji se na
iscrpnom i detaljnpom opisu promjena koje su kod djeteta uoCene u tijeku
napadaja te njihove korelacije s okolnostima u kojima se napadaj zbio, a
osobito su vazne informacije o eventualnom postojanju provokativnih vanjskih
faktora koji mogu uzrokovati njihovu pojavu. Ukoliko roditelji nisu nazodili
napadaju potrebno je kontaktirati osobe koje su napadaj vidjele, a to su
najéed¢e nasta-vnici i odgajatelji ukoliko se napadaj zbio u Skoli ili vrti¢u.
Sada3nja je medicinska praksa u naSim uvjetima da se gotovo sva djeca
koja su dozivjela prvi epilepti¢ki napadaj bolnicki zbrinjavaju $to podrazumi-
jeva ostanak u bolnici kroz neko vrijeme sa svrhom provodenja dijagnostickih
testova.




Sto je EEG?

Standardnu dijagnosti¢ku metodu €ini elektroencefalogram (EEG) kojim
se registrira elektricna aktivnost mozdanih neurona. Prepodrazeni mozdani
neuroni uzrokuju pojavu promijenjene, nenormalne mozdane aktivnosti koja
je u nekih tipova epilepsije karakteristicna. No, i EEG kao standardna me-
toda u dijagnosticiranju bolesti moze biti posve normalnog nalaza u djece
koja boluju od epilepsije. Tada je potrebno uciniti dodatno EEG snimanje u
specificnim okolnostima koje poveéavaju vjerojatnost pojave nenormalnih
izbijanja neurona, te je u tu svrhu potrebno uciniti snimanje u stanju umora
i pospanosti, odnosno spavanja, a Sto podrazumijeva odredene pripreme
djece u vidu djelomignog ili cjelonoénog nespavanja.

Koje pretrage osim EEG-a mogu
pomoci u procesu postavljanja
dijagnoze epilepsije?

Ponekad je kod djece potrebno uciniti i obradu radioloskim tzv. sli-
kovnim metodama kao Sto su kompjutorizirana tomografija (CT) mozga i
magnetna rezonancija (MR) mozga, te joS nekim drugim pretragama. Odluku
0 opseznosti pretraga koje je potrebno u€initi valja donositi racionalno, a
o nalazima ucinjenih pretraga i njihovoj vaznosti u cjelokupnom dijagnosti¢kom
postupku potrebno je detaljno informirati roditelje. Postavljanje dijagnoze
epilepsije nerijetko je vrlo zahtjevan zadatak koji se temelji na ispravnoj
interpretaciji klinickih manifestacija bolesti (tipa epileptickog napadaja) i nala-
za ucinjenih pretraga. Ukoliko su nalazi ucinjenih dijagnostickih postupaka
normalni ili nespecifi€éno promijenjeni i nisu u cijelosti sukladni epilepsiji, tada
je s medicinskog stajalista ispravnije odgoditi postavljanje konaéne dijagnoze
epilepsije ¢ak i u one djece kod koje postoji opravdana medicinska sumnja
da od nje boluju.
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Kako pomogéi djetetu pri pojavi
epileptickog napadaja?

Pri pojavi napadaja vazno je znati da u veéini slu¢ajeva napadaj presta-
ne spontano kroz vrijeme od 2-3 minute. Ukoliko napadaj traje duze od 5
minuta potrebno je djetetu pruziti specificne mjere pomoéi i sprijeciti pojavu
dugotrajnog napadaja koji se naziva epilepti¢ki status, koji moze uzrokovati
dodatno oste¢enje mozga i trajne neuroloSke posljedice.

Prilikom napadaja nuzno je sprijeCiti ozljedivanje. To se najbolje moze
posti¢i tako da se pod glavu stavi jastuk, no ako to nije moguce, pod glavu se
moze staviti i neki drugi mekani predmet, npr. smotani dio odjece.

Dijete koje ima napadaj uputno je staviti u boéni polozZaj jer se u tom
polozaju bolje moZe odrzati prohodnost didnih putova nego u polozaju na
ledima i jer je u tom polozaju manja opasnost da nesto od sadrzaja usne
Supljine (npr. slina) dospije do grkljana ili dublje prema plu¢ima. Medutim,
nije dozvoljena upotreba fizicke snage za odrZavanje tog poloZaja zbog
mogucénosti povrjedivanja.

Nije dozvoljeno ni nasilno otvaranje usta i stavljanje tvrdih predmeta
u usnu Supljinu sa svrhom da se sprijeci gusenje, jer se u tijeku gréa licne
muskulature usta ne mogu nasilno otvoriti bez povrjedivanja djeteta, a uje-
dno moze dodi i do ozljeda prstiju Sake osobe koja pokuSava otvoriti stisnutu
Celjust. Ujedno mozZe dodi i do lomljenja zuba ili stranog tijela nasilno ugura-
nog u usnu Supljinu s posljedi¢nim gusenjem zbog zapadanja odlomljenih
dijelova zuba u diSne putove.

Upotreba fiziCke sile u sprje€avanju trzajeva ekstremiteta nije dozvolje-
na jer moze uzrokovati lomove misi¢a, a ponekad i kostiju, a ionako ne moze
dovesti do prekida trzajeva. Jednako tako ne dozvoljava se ni polijevanje dje-
teta vodom po glavi zbog opasnosti od gusenja.

Nakon $to je djetetu pruzena pomoc u vidu postavljanja u bo¢ni polozaj
potrebno je zvati Hitnu medicinsku pomoc¢, te potom telefonski obavijestiti i
roditelje da dijete ima epilepticki napadaj.

Ukoliko napadaj traje duze od 5 minuta primjenjuje se lijek diazepam u
obliku mikroklizmi od 5 ili 10 miligrama (doza lijeka sukladna je dobi, odnos-
no djetetovoj tjelesnoj teZini), a mikroklizme roditelji prethodno pohranjuju
u vrtiéu ili Skoli u dogovoru s odgajateljem ili nastavnikom. Mikroklizma di-
azepama se primjenjuje rektalno i obi¢no kroz 2-3 minute po njenoj aplikaciji
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dolazi do prekida napadaja.

Kada napadaj prestane, bilo sponatno ili nakon primjene mikroklizme,
dijete je iscrpljeno i premda je pri svijesti ne odgovara na pitanja, a potom u
pospanosti moze i usnuti. U takvom stanju potrebno mu je omoguciti odmor i
sprijeciti bilo kakve oblike podrazivanja (navodenje na razgovor, odrzavanje
budnim, mehani¢ka stimulacija) jer dodatno iscrpljivanje i stimulacija mogu
biti uzrokom pojave novog napadaja.

Dijete koje ima «mali napadaj» ne zahtijeva primjenu takvih oblika
pomodi jer su napadaiji kratki i spontano prestaju, nije potrebna ni primjena
mikroklizmi diazepama, ve¢ se dijete brizljivo nadgleda.
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Potrebno je:
+ sprijeciti ozljedivanje zbog napadaja, osobito glave
» ¢im bude moguce postaviti dijete u polozaj na boku

Nije dozvoljeno:
* nasilno otvaranje usta i stavljanje predmeta u usnu
Supljinu
+ koriStenje fiziCke sile u sprjeCavanju misi¢nih trzajeva
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Kojim lijekovima se lijeci
epilepsija?

LijeCenje epilepsije provodi se antiepilepticima, a uvjet za zapocinjanje
terapije je ispravno postavljena dijagnoza epilepsije. Izbor lijeka koji ¢e se
koristiti u lije€enju ovisan je primarno o tipu epileptickog napadaja, odnosno
epileptickog sindroma. Roditelje je potrebno temeljito informirati o razlozima
zbog kojih je neophodno da dijete redovito uzima propisani lijek, o nacinu
primjene lijeka i moguéim nezeljenim djelovanjima, te o duzini trajanja lijecenja
i prognozi bolesti. Od koristi je upoznati ih i sa spoznajom da ne postoji niti
jedan antiepilepticki lijek koji pruza potpunu zastitu u tom smislu da moze
sigurno sprijeciti pojavu novog napadaja, ve¢ znatno umanijuje vjerojatnost
njegove pojave.

Ponekad se i uz redovito uzimanije lijeka dogada da dijete ima epilepti¢ke
napadaje te ga je potrebno zamijeniti drugim antiepilepti¢kim lijekom Sto
ponekad u roditelja i vece djece izaziva sumnju u njihovo djelovanje opéenito
i moze biti uzrokom odbijanja terapije ili pak njenom neredovitom uziman-
ju. U osobito teSkim oblicima epilepsija koje se oc€ituju ¢estim ponavljanjima
napadaja potrebno je lije¢enje s nekoliko (najéeS¢e dva) lijeka Sto dodatno
frustrira i roditelje i djecu.




Zasto je vazno redovito uzimati
antiepilepticku terapiju?

Redovito uzimanje antiepileptiCke terapije preduvjet je za postizanje
kontrole bolesti. Obi¢no je potrebno nekoliko tjedana do nekoliko mjeseci dok
se uspostavi djelotvorna koncentracija lijeka u krvi te je kroz to vrijeme i vec¢a
vjerojatnost od pojave novog napadaja. Neki se od antiepileptiCkih lijekova
trebaju uzimati tri puta dnevno $to Cesto znaci da dijete jednu dozu lijeka
treba dobiti dok je u vrticu ili u Skoli, te je i u tim situacijama potrebna suradnja
roditelja, odgajatelja i nastavnika. Uvijek se nastoji primijeniti samo jedan anti-
epileptik u terapiji. Antiepileptici mogu imati nuspojave razli¢itog tipa, a koje
se mogu manifestirati na razli€itim organima i organskim sustavima. Stoga
treba nastojati ukinuti terapiju postepeno ako dijete nema napadaj barem
dvije godine. Svakako da nakon ukidanja terapije postoji rizik od ponovne
pojave napadaja koji kod djece iznosi 20%. Ucinak antiepileptika na spozna-
jne sposobnosti u dje€joj dobi mozZe biti velik, te je to joS jedan od razloga
ukidanja terapije Sto ranije.

Koje su najéesce nuspojave
antiepileptickih lijekova?

Temelj terapije Cini pet osnovnih antiepileptika: barbiturat, fenitoin, prim-
idon, karbamazepin i valproat. U posebnim, uzim indikacijama primjenjuju se
i antiepileptici drugog reda kao suksinutin, sultiam, klonazepam i klobazam.
Konaé&no, ve¢ se dosta Siroko upotrebljavaju i neko novi antiepileptici kao
npr. lamotrigin, vigabatrin, gabapentin, topiramat i felbamat. Za pojedien
antiepileptike postoje okvirne indikacije za odredene oblike epilepsija, no isto
tako treba znati da uspjesi terapije nerijetko odstupaju od o¢ekivanja. Svaki
od navedenih lijekova moze izazvati Stetne klinicke i laboratorijske nuspo-
jave koje su u stanovitoj mjeri specificne: pospanost, smetnje ponasanja,
poremecaji motorike (koordinacije, motorike o&nih jabucica: npr. dvoslike,
hiperkineze tj. viSak pokreta kao npr. drhtanje ruku), povra¢anje, upalu i bu-
janje desni u usnoj Supljini, ispadanje kose, osipe, ostecenje jetrei gusterace,
psihi¢ke poremecaje i konaéno i samo pogorSanje napadaja u odredenim
okolnostima.
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Medutim, vazno je znati da se teze nuspojave pojavljuju razmjerno
rijetko. Roditelji trebaju procitati uputu o lijeku koji je propisan djetetu, pa ako
primijete neku od nuspojava, to trebaju reci lije€niku koji je lijek propisao.

Moze li se epilepsija lijecCiti
neurokirurskim zahvatom?

Epilepsija je ponekad vrlo uporna kroni¢na bolest koju ne moZzemo kon-
trolirati lijekovima. Ukoliko je lije€enje bezuspjesno dulje od dvije godine treba
razmotriti mogucnost neurokirur§kog lije€enja. O operativhom lijeCenju treba
razmisljati i u slu€ajevima kada bolesnik uz terapiju nema napadaje, ali je
zbog dugotrajne terapije razvio teSke nuspojave. Neurokirursko lijeCenje treba
planirati odmah nakon dvije godine bezuspjesne terapije lijekovima kako bi
se izbjegla trajna oStecenja mozga koja se javljaju zbog nekontroliranih na-
padaja.

Svakog bolesnika treba prije operacije vrlo precizno obraditi slozenim
pretragama kako bi se procijenili njegovi izgledi za ozdravljenje poslije
operacije, odnosno kako bi se ustanovilo je li bolesnik dobar , kandidat"
za neurokirurSki zahvat. Preoperativna obrada ukljuCuje EEG i Video EEG
snimanja, snimanja s ,dubokim® elektrodama tj. s elektrodama koje
se operativno ugraduju, CT, MR i SPECT snimanja kao i psihijatrijska i
neuropsiholoSka testiranja bolesnika. Cilj je preoperativne obrade to¢no defi-
nirati Zarite izkojeg dolaze epilepticka
izbijanja koja uzrokuju napadaje te
procijeniti moguénost neurokirurskog
odstranjenja toga podru¢ja bez
oSteCenja zdravih dijelova mozga i
njegovih funkcija.

Bolesnici koji imaju progresivne
(napredujuce) bolesti mozga C&iji uzro-
ci nam danas jo$ nisu poznati, kao i
bolesnici koji su umno zaostali ili imaju
duSevnu bolest ne smiju se operirati
jer su mogucnosti izlije€enja putem
operacije male, a u nekim slu€ajevima
neurokirursko lijeCenje moze c&ak i




pogorsati njihovo stanje. Takoder ne¢emo operirati bolesnike koji imaju i na li-
jevoj i na desnoj strani promjene koje predstavljaju izvor epilepti¢kih napada-
ja. Dvije godine nakon izvedene operacije u odsustvu napadaja mozemo
poceti smanjivati doze lijekova. Odluka o ukidanju terapije donosi se zajedno
s bolesnikom i njegovom obitelji.

Je li epilepsija nasljedna?

Epilepsije prema uzrocima mogu biti idiopatske (nasljedne, primarne,
funkcionalne), simptomatske ( steCene, sekundarne, lezijske) i kriptogene
(skrivenog uzroka).

Idiopatske epilepsije ¢ine medu epilepsijama veliku skupinu u kojoj se
ne moze utvrditi jasan primarni uzrok osim moguce nasljedne predispozicije.
Tome u prilog govore opsezna epidemioloska istrazivanja unutar zahvacéenih
obitelji, kao i istrazivanja na blizancima. Buduéi je posrijedi vrlo raznolika
skupina bolesnika, ne moZemo to¢no odrediti tip naslijedivanja, ve¢ se u razn-




im obiteljima i raznim tipovima idiopatskih epilepsija mogu otkriti razliciti oblici
mendelskog, mitohondrijskog i poligenskog (multifaktornog ) naslijedivanja.
Zbog sloZenosti problema nasljedivanja epilepsija, tek se u posljednjim godi-
nama, zahvaljujuc¢i napretku molekularne genetike i istrazivanjima ljudskog
genoma uspjelo samo u nekim oblicima idiopatskih epilepsija utvrditi to¢an tip
monogenskog naslijedivanja, identificirati odredeni gen i njegov genski produkt
te utvrditi njegovu funkciju. Dok ne ostvarimo daljnji napredak u identifikaci-
ji jamaéno mnogobrojnih ,epilepsijskih gena“ govorimo i dalje o obiteljskoj
sklonosti kao o odrazu poligenskog nasljedivanja tj. utjecaja vecéeg ili manjeg
broja gena s razli¢itom ekspresijom na pojavu recidivnih epilepti¢kih napadaja
i kroni¢ne bolesti — epilepsije.

Kako se prilagoditi na zivot
s epilepsijom?

Kad se otkrije epilepsija u djeteta, dijete i roditelji prolaze kroz proces
prilagodbe na bolest pri €emu su izloZeni mnogim preprekama. Mogu imati
poteSkoce zbog negativnih stavova o bolesti, zbog nerazumijevanja i nepri-
mjerenog ponasanja okoline te brojnih optereéujuéih osjeéaja. Cak i dijete gija
je epilepsija dobro kontrolirana lijekovima i dalje moZe imati puno briga i stra-
hova: strah zbog mogucih napadaja, strah da ¢e mu se druga djeca rugati,
osjec€aj srama, ljutnje i bespomocénosti jer nije zdravo.

PoteSko¢e u prilagodbi mogu se ublaziti ili sprije€iti informiranjem
roditelja, nastavnika i odgajatelja o specificnostima epilepsije i savjetovanjem
na koji na€in mogu pomoc¢i djetetu u svakodnevnom zivotu. Dobra psihoso-
cijalna prilagodba djeteta s epilepsijom podrazumijeva da Zivi zadovoljno i
ostvaruje najvaznije zivotne ciljeve unatoc bolesti. To znaci da se osje¢a zado-
voljno i uspjeSno u svim aspektima zivota, u vrti¢u, Skoli i u drustvu vrSnjaka, ne
dopustajuéi da epilepsija postane ograni¢enje u svakodnevnom Zivotu.
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Kako mijenjati negativne
stavove o epilepsiji?

Epilepsija je jo$ uvijek povezana s nerazumijevanjem, predrasudama i
stigmatizacijom.

Stavovi ostalih o epilepsiji imaju veci utjecaj na psihosocijalnu prilagodbu
nego bolest sama po sebi. Zbog toga je vazno djeci dati primjerene informa-
cije o bolesti i pomoéi im odabrati rijeci kojima ¢e odgovarati na moguca
pitanja. Upravo su educiranost i informiranost najvazniji u mijenjanju stavova
o epilepsiji - kako u obitelji tako i u Siroj drustvenoj zajednici.

Kako se osjecaju roditelji djeteta
s epilepsijom?

Poznato je da dozivljaj bolesti u djeteta velikim dijelom ovisi o roditeljskim
reakcijama koje, viSe nego ozbiljnost i uestalost napadaja, odreduju djeteto-
vu prilagodbu na bolest.

Roditelji su, posebno na pocetku bolesti, preplavljeni osje¢ajem straha
i neizvjesnosti. Postavljaju si pitanja: MoZe li se moje dijete igrati ili i¢i u Skolu
bez nadzora? Sto ako dobije napadaj? Sto ée o njemu misliti ostala djeca i
odrasli? Hoée li odgajatelji i uCitelji preuzeti odgovornost? Hoce li se prema
njemu odnositi jednako kao prema drugoj djeci?

Roditelji Cesto osjecaju tugu jer dijete nije zdravo, brinu zbog mogucih
posljedica bolesti u buduénosti. U procesu prihvaéanja bolesti javlja se
osjeéaj krivnje i ljutnje, na sebe, su-dbinu, na lijeénike. Cesto je izrazena
depresivnost, osjecaj nemodi i frustri-ranosti te visoka razina stresa.
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Mogu li roditelji svojim
ponasanjem otezati prilagodbu
djeteta s epilepsijom?

Roditeljska pretjerana briga i emocionalno opterecenje zbog bolesti dje-
teta odreduje njihovo pona8anje koje moZe oteZati psihosocijalnu prilagodbu.
Postoji opasnost da roditelji koji smatraju da je bolest veliko ograniCenje za
dijete postanu popustljivi u odgoju, da dijete pretjerano zasticuju ili imaju
prema djetetu niska o€ekivanja. Takvo ponaSanja ¢&ini djecu ovisnijima, nezre-
lijima, smanjuje njihov osje¢aj samopostovanja i otezava drustveni razvoj.

Nekad roditelji, zbog negativhog stava o epilepsiji, ali i zbog straha da
okolina ne smatra dijete bolesnim i drukg&ijim, skrivaju bolest. Na taj nacin daju
djetetu poruku da je epilepsija bolest koje se treba sramiti te sami razvijaju u
djeteta negativan stav prema bolesti i otezavaju njegovu prilagodbu.
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Kako roditelji mogu pomogi?

Roditelji trebaju otvoreno razgovarati o epilepsiji, nacinu lijeCenja i
mogucim poteSkocama koje se mogu javiti. Otvorenost pomaze ostalima ra-
zumijeti djetetovu bolest, njegovo pona$anje i potrebe, i osigurava mu pomoé
kad je to potrebno. Skrivanje bolesti dodatno pojaCava i inaCe jako izrazen
strah od napadaja i gubitka kontrole pred drugima.

Ako su se roditelji prilagodili na bolest, onda ¢e je i dijete prihvatiti. Ako
se roditelji srame ili su izrazito tjeskobni zbog njegove bolesti i dijete ¢e se
sramiti i biti pretjerano zabrinuto.

Savijeti roditeljima:

- Ponasajte se prema svom djetetu jednako kao prije bolesti!

- Dopustite mu da sudjeluje u igri i aktivnostima primjerenim dobi kao i
prije bolestil

- PotiCite njegovu sigurnost u sebe i samopostovanje naglasavajuéi ono
Sto moze!

- Dopustite mu da razvije samostalnost i neovisnost! Ne izolirajte ga
govoreci da je to za njegovo dobro. Sva djeca zasluzuju iste prilike.
Suocavanje sa strahom i neuspjehom je vrijedno iskustvo neophodno
za odrastanje i sazrijevanje.

- Razgovarajte s odgajateljima i nastavnicima o bolesti!

- Razjasnite koja su ograni¢enja u svakodnevnom funkcioniranju i sma-
njite njihov broj samo na ona koja su neophodnal

- Budite iskreni i otvoreni s vasim djetetom i okolinom!

Moze li dijete s epilepsijom i¢i u
vrtié?

Postojanje epilepsije u djeteta koje redovito uzima antiepilepti¢ku tera-
piju nikako ne bi smjelo biti razlog zbog kojeg se dijete ne bi moglo upisati u
vrti¢, odnosno ne bi moglo nastaviti odlazak u vrti¢ ukoliko je u njem boravilo
prije no Sto je oboljelo. Svakako je uvjet $to boljeg zbrinjavanja djeteta in-
formiranost odgajatelja o djetetovoj bolesti od strane roditelja i lijecnika koji
o djetetu vodi medicinsku skrb. Rana integracija u grupu sprjeava u djetetu
razvoj osjeCaja manje vrijednosti i neobi¢no je vazna u razvoju stavova o
prihva¢anju bolesti. 20



Hoce li dijete s epilepsijom imati
poteskoca u skoli?

Ucenje je zivotni proces. Vjestine ucenja koje dijete stekne u djetinjstvu
ostaju za cijeli Zivot, te je vazno da ucenje bude pozitivno i zadovoljavajuce
iskustvo. Velika vecina djece s epilepsijom je normalnih intelektualnih sposob-
nosti §to znaci da mogu uspjesno izvrSavati Skolske zadatke

Medutim, unato¢ djetetovim prosje€nim ili ¢ak natprosjeénim intelektu-
alnim sposobnostima, uspjeSnost u Skoli ne mora biti na istoj razini. Djetetove
poteskoce u u€enju mogu biti pod utjecajem brojnih faktora:

- smanjenih oekivanja od strane roditelja i uCitelja

- neodgovaraju¢eg stava prema djetetu od strane roditelja, ucitelja ili
vrSnjaka zbog epilepsije

- ucestalih napadaja koji mogu naru$avati u€enje uzrokujuéi djetetovo
izostajanje s nastave (dijete moze imati tzv. “rupe u znanju” )

- nuspojava lijekova ( mogu utjecati na koncentraciju i paznju; izazvati
usporenost ili omamljenost)

- samih napadaja koje mogu ukljucivati probleme s pamcenjem

- Cestih izostajanja iz Skole zbog napadaja i lije€nickih kontrola

- psihosocijalnih efekata napadaja koji uklju€uju negativno samopoima-
nje, negativan stav prema $koli te emocionalne i socijalne probleme

Ukoliko dijete s epilepsijom ima poteSkoce u€enja, to moZe i ne mora biti
povezano s epilepsijom. Odredeni broj djece, obi¢no kad je epilepsija jedna od
manifestacija neke druge bolesti ili sindroma, moze zbog intelektualnih teskoc¢a
ili specifiénih kognitivnih deficita zahtijevati poseban nacin Skolovanja. U takvim
slu¢ajevima se tada psiholoSkom procjenom ovisno o vrsti i ozbiljnosti teSkoc¢a
preporuCuje Skolovanje po redovnom, individualiziranom ili prilagodenom
programu. Nacin Skolovanja treba prilagoditi djetetovim moguénostima uz
razvijanje realistiCnih oCekivanja , poticanje i osiguravanje optimalnih uvjeta koji
omogucuju napredovanije.
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Mogu li odgajatelji i nastavnici
otezati psihosocijalnu prilagodbu
djeteta s epilepsijom?

Kao i sva druga djeca, dijete s epilepsijom, Zeli biti prihvaéeno,
prilagodeno i biti poput ostalih. Vrti¢ i Skola imaju uz obitelj najvazniji utjecaj na
psihosocijalni razvoj djeteta jer sudjelovanje u igri i svim odgojno-obrazovnim
aktivnostima umanjuje osjeéaj razli€itosti i unaprjeduje osjecaj samopostovanja
i kompetentnosti.

lako vecina djece s epilepsijom nema veéih poteSkoc¢a u svakodnevnom
funkcioniranju, stavovi i ponaSanje odgajatelja i nastavnika mogu otezati nji-
hovu prilagodbu. Zbog nedovoljnog znanja o epilepsiji i/ili neadekvatnog stava
prema bolesti dijete moze biti izlozeno izbjegavanju, zadirkivanju i isklju€ivanju
iz aktivnosti. Nastavnici mogu podcijeniti sposobnosti u¢enika, nepotrebno ih
ograni¢avati ili zasti¢ivati.

Kako mogu odgajatelji i
nastavnici olaksati psihosocijalnu
prilagodbu djeteta?

Informiranje i edukacija odgajatelja, nastavnika i vrSnjaka neophodna je
kako bi se osiguralo ozracje razumijevanja i prihvacanja u vrti¢u i Skoli. Sura-
dnja s roditeljima i lijeEnicima pomaze odgajateljima i nastavnicima razumijeti
Sto trebaju o€ekivati i Sto €initi tijekom napadaja, te koje zadatke i zahtjeve
moZze ispuniti pojedino dijete s epilepsijom.

Adekvatna informiranost omogucuje im takoder da ostalu djecu iz grupe
upoznaju s epilepsijom i na¢inom reagiranja tijekom napadaja. Na taj nacin
smanijuju njihovu uznemirenost i negativne reakcije te pomaZzu djetetu s epile-
psijom da se osjeca prihvacenim u drustvu vrSnjaka.

- Epilepsija ne smije biti prepreka u odgoju i obrazovaniju!

- Epilepsija ne smije biti uzrok iskljuCivanja iz aktivnosti!

- Epilepsija ne smije biti uzrok neukljucivanju djece u vrti¢ i Skolu!

- Socijalna integracija i adekvatno obrazovanje preduvjet je dobre
psihosocijalne prilagodbe djeteta s epilepsijom.
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Kako mogu odgajatelji i nastavnici
olaksati psihosocijalnu prilagodbu
djeteta?

Odgajatelji i nastavnici trebaju imati osnovne informacije o bolesti, kako
se lijeci, kako utjeCe na djetetov emocionalni i socijalni razvoj, te na koji nacin
moze utjecati na Skolsku uspjeSnost. Lije¢nici pomazu djeci da lijekovima
kontroliraju napade, a uloga odgajatelja i nastavnika je da pomognu djetetu u
kontroli vlastitog Zivota.

Da bi to uspjeli, ucitelji i ostale osobe koje se brinu o djetetu trebaju imati
informacije koje ¢e im pomoci u prepoznavanju djetetovih napadaja. Vazno ih je
educirati kako da pozitivno reagiraju na djetetov napadaj i kako da druge u¢enike
upoznaju s epilepsijom. Roditelji su najbolji izvor informacija o djetetovoj bolesti
i nacinu na koji se ono s njom suo¢ava. Nastavnici trebaju ohrabrivati roditelje
da ima daju Sto viSe informacija o djetetu kako bi im mogli biti podrska. Pri tom
treba raspraviti s roditeljima o povjerljivosti te o vrsti i koli€ini informacija koje
¢e prenijeti ostaloj djeci. Mogu¢nost da dijete s epilepsijom i njegova obitelj
otvoreno razgovaraju o bolesti olakSava djetetovu prilagodbu i pomaze u razvi-
janju pozitivhog stava o bolesti.

Roditelji mogu pomoéi ucitelju da na napadaje gleda kao na kratkotra-
jne smetnje, §to moze umanijiti potencijalnu nesigurnost i tieskobu koju ugitelj
moZze imati. UCitelj koji dobije korisne informacije od roditelja , razvit ée vjestine
suoCavanja s djetetovim napadajima u $koli, te ¢e razviti odgovarajuc¢u ru-
tinu koja ¢e pomoci djetetu. Druga djeca mogu reagirati s osjeéajima straha,
uzrujanosti ili zbunjenosti nakon Sto vide napadaj ili kad im se kaze da njihov
vrSnjak ima napadaje. Takvi negativni osjeéaji okoline mogu otezati djetetovu
prilagodbu vise od same epilepsije. UCitelji mogu pripremiti u¢enike u razredu
na nacin da im objasne $to mogu oc&ekivati i kako se suoCavati s napadajima.
Na taj nacin se poti¢e vrSnjake na podrsku djetetu kada ima napadaje u skoli i
osigurava se osjecaj prihvaéenosti.
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Kako unaprijediti kvalitetu zivota
djeteta s epilepsijom?

Svakom djetetu koje boluje od epilepsije treba omoguéiti Sto bolju
kvalitetu Zivota. To podrazumijeva dobru kontrolu epilepti¢kih napadaja
redovitim uzimanjem antiepilepticke terapije i pozitivan stav prema
bolesti koji se postize aktivnim sudjelovanjem u razli¢itim zivotnim i interesnim
aktivnostima. Da bi dijete u svemu tome bilo uspjesno potrebno je da o njemu
kontinuirano skrb vodi tim kojeg €ine roditelji, lijeCnici, odgajatelji, ucitelji,
profesori, prijatelji.

To je jedini pozeljni nacin da se dijete ne osjeca izolirano i da bude
potpuno prihvaéeno od drustvene zajednice.
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HRVATSKA UDRUGA ZA
EPILEPSIJU

Osnovni cilj Hrvatske udruge za epilepsiju je promicanje svih vidova
kvalitete Zivota osoba s epilepsijom i ¢lanova njihovih obitelji.

Adresa:

Klinicka bolnica “Sveti Duh”
Ulica Sveti Duh 64

10000 Zagreb

Fax. 01 3712 372
email: info@epilepsija.hr
Informacije: 091 7531 259; 01 3712 115

Najvaznije informacije o epilepsiji i o djelatnostima Hrvatske udruge za
epilepsiju mogu se naci na web-stranici:

www.epilepsija.hr
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