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Pregledni ¢lanek / Review article

URGENTNA PEDIATRIJA V OSNOVNEM ZDRAVSTVU IN V
BOLNISNICAH

PAEDIATRIC EMERGENCY MEDICINE IN PRIMARY HEALTH
CARE AND IN HOSPITAL SETTINGS

I. Vidmar

Klini¢ni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

Urgentna pediatrija je veja pediatrije, ki dozivlja v zadnjem ¢asu precej$nje spremembe. Na primarni ravni
zdravstvenega varstva se povecuje Stevilo urgentnih pregledov, zato je potrebna vecja vkljucenost pediatrov
v to dejavnost s strokovnimi, tehni¢nimi in zlasti ¢loveskimi viri. Na ravni bolni$nic pa so se izkazale za
uspesne hitro odzivne medicinske ekipe (HOME), ki so izjemno ucinkovite in zmanjsujejo splosno bolni-
$ni¢no umrljivost in stopnjo zivljenje ogrozajo¢ih dogodkov na pediatricnih bolniskih oddelkih zunaj enot za
intenzivno zdravljenje.

Kljué¢ne besede: urgentna pediatrija, hitro odzivna medicinska ekipa.

ABSTRACT

Paediatric emergency medicine is a branch of paediatrics that has undergone a dramatic change. There has
been a tremendous increase in the number of paediatric patients admitted to emergency departments all over
the world and hence the role of paediatrics must be redefined in the field of scientific, technical and human re-
sources. In hospital settings the role of the rapid response team (or medical emergency team) is of outstanding
importance in decreasing the mortality rate in paediatric wards (paediatric intensive care units are excluded).

Key words: paediatric emergency medicine, rapid response team, medical emergency team.

URGENTNA PEDIATRIJA NA
PRIMARNI RAVNI

Urgentna pediatrija se na primarni ravni zdravstve-
nega varstva v Sloveniji sooca z novimi organiza-
cijskimi izzivi, saj je Zdravniska zbornica Slovenije
odobrila specializacijo iz urgentne medicine, kmalu
pa bodo kong¢ali specializacijo Ze prvi specialisti. Po
drugi strani se povecuje Stevilo obiskov bolnikov in
poskodovancev v urgentnih ambulantah. Otroke
tam praviloma obravnavajo zdravniki splosne me-
dicine ali po novem zdravniki urgentne medicine, Ki

so le deloma seznanjeni z vso specifiko pediatri¢ne
obravnave.

Ta problematika je prisotna povsod po svetu in po-
staja vedno bolj pere¢a ob spoznanju in podatkih,
da se stevilo obiskov otrok v urgentnih ambulan-
tah povecuje (1). Stalis¢e Ameriske akademije za
pediatrijo iz leta 2009 je glede tega izjemno jasno:
»Nujno potrebno je, da imajo vse urgentne ambu-
lante potrebne vire (tj.: zdravila, opremo, doktrinar-
ne protokole, stalno izobrazevanje) ter osebje, ki je
usposobljeno ustrezno obravnavati novorojencka,
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dojencka, otroka, mladostnika — urgentnega bolni-
ka.« (2)

Ob pregledu statistike urgentnih stanj, ko je po-
trebno, da gre urgentna ekipa na mesto dogodka, je
Stevilo pediatri¢nih nujnih stanj relativno majhno.
Nemci so izracunali, da je taksnih le 6,3-8,5 % vseh
primerov. Najve¢ je bilo dihalnih tezav, sledile so
konvulzije in nato poskodbe (3).

Povsem drugacna pa je slika v ambulantah urgentne
medicine, kamor prihajajo otroci vseh starosti za-
radi splosnih pediatri¢nih indikacij. Analiza pove-
Canja obiskov v teh ambulantah v zadnjih letih je
pokazala, da npr. kar 60 % starSev, ki ocenjujejo, da
je njihov otrok kriti¢no bolan, odklanjajo zdravlje-
nje v bolnisnici (1). Zato je prisotnost pediatra v teh
ambulantah nujno potrebna, vedno bolj pa je tudi
jasno, da se bo prav v ambulantah urgentne medi-
cine bila bitka za obstoj pediatra na primarni ravni
zdravstvenega varstva.

URGENTNA PEDIATRIJA V
BOLNISNICAH

V razvitem svetu vedno pogosteje uvajajo v dezur-
no bolnisko sluzbo hitro odzivne medicinske ekipe
(HOME), za katere se je izkazalo, da so izjemno
ucinkovite in zmanjsujejo splosno bolnisni¢no umr-
ljivost in stopnjo zivljenje ogrozajoc¢ih dogodkov
zunaj enot za intenzivno zdravljenje (4). Kratica
HOME je poslovenjeni izraz za to, kar v medicin-
ski literaturi imenujejo RRT (angl. rapid response
team). Ali se bo ta poslovenjena kratica obdrzala v
slovenskem medicinskem terminoloSkem izrazju,
bo pokazal ¢as. Problem namre¢ nastane v trenut-
ku, ko izvemo, da kratico RRT (ali poslovenjeno
HOME) uporablja ameriska medicinska terminolo-
gija, Velika Britanija pa kontinentalni Evropi pre-
dlaga svoj izraz s kratico MET (angl. medical emer-
gency team). Gre za skorajda identicno medicinsko
dejavnost v bolnisnicah, ki jo za zdaj poznata samo
ZDA in Zdruzeno kraljestvo (s Kanado in z Avstra-
lijo). Zato na medicinskih kongresih poslusamo in v
strokovnem slovstvu beremo zgolj o njihovih izku-
$njah, ob tem pa poteka Se »tiha vojna«, kateri izraz
se bo obdrzal.

In kaksna vsebina se skriva za temi medicinskimi
ekipami? Analiza $tevilnih podatkov je pokazala,
da ima bolnik, ki so ga ozivljali na navadnem bol-
nisnicnem oddelku (ki torej ni bil hospitaliziran v
enoti za intenzivno zdravljenje ali nego), obi¢ajno
Se pred ozivljanjem simptome in znake, ki nakazu-
jejo poslabsanje osnovnega zdravstvenega stanja, ki
bo morda privedlo celo do odpovedi ene ali vec Zi-
vljenjskih funkcij in ozivljanja. Osebje zdravstvene
nege pogosto te znake in simptome spregleda ali pa
jih tolmaci nepravilno, tudi dezurni zdravniki, ki so
obicajno usmerjeni v neko povsem drugacno spe-
cialisti¢no vejo medicine, marsikdaj niso v pravo
pomo¢ pri preventivnem ukrepanju. Tako so posto-
poma v nekaterih velikih bolnisnicah (tudi v sklopu
racionalizacije dezurne sluzbe) najprej usposobili
medicinske sestre in tehnike na bolniskih oddelkih,
da prepoznavajo prve zivljenje ogrozajoce simpto-
me in znake. Praviloma gre za formular, v katerega
medicinska sestra vpisuje osnovne fizioloske pa-
rametre (frekvenca, kakovost in ritmi¢nost utripa,
krvni tlak, frekvenca in tip dihanja, stanje zavesti
itd.), ko dobi opozorilo ali sama presodi, da se ne-
kemu bolniku spreminja klini¢no stanje. Vsi ti para-
metri oz. njihove vrednosti so to¢kovane. Ce vsota
presega mejno vrednost, medicinska sestra poklice
posebno medicinsko ekipo HOME (oz. RRT ali
MET). Ta ekipa potem ukrepa, véasih pa presodi,
da bolnik lahko ostane na navadnem oddelku s poo-
strenim nadzorom ali z dodatnim zdravljenjem (obi-
¢ajno gre za dihalne tezave). V¢asih moramo bolni-
ka premestiti v enoto za intenzivno zdravljenje ali
nego, v€asih pa je potrebno ozivljanje. U¢inkovitost
teh ekip se je ze izkazala za smotrno v bolni$nicah, v
katerih se zdravijo odrasli bolniki. Otroske bolni$ni-
ce pa to dokazujejo v zadnjem ¢asu. Jasno je, da je
taksna ekipa, ki deluje v otroski bolni$nici, posebna,
t. 1. pediatricna ekipa, saj sta patologija in pristop k
ogrozenemu otroku povsem drugacna od pristopa k
odraslemu bolniku. Tako se koncept HOME nave-
zuje na osnovna nacela iz reanimatologije oz. izhaja
iz Stevilnih svetovno usklajenih smernic v zvezi z
ozivljanjem (posebej za odrasle in posebej za otro-
ke) kot njihova nadgradnja. Stanfordske izku$nje (4)
jasno kazejo, da je rezultat koncepta HOME v njiho-
vi univerzitetni otroski bolni$nici manj bolnisni¢nih
ozivljanj in manj smrti na navadnih oddelkih v pri-
merjavi z obdobjem pred uvedbo nove medicinske
storitve HOME. Res je, da so v univerzitetni bolni-
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$nici zbrani bolniki z najtezjo patologijo in je zato
ve€ja moznost, da bo prislo do zivljenje ogrozajo-
¢ega dogodka in ozivljanja kot v splo$ni bolni$nici.
Torej moramo pocakati na $tudije iz otroske splosne
(pri nas regionalne) bolnisnice, da se upravicenost
koncepta HOME potrdi v bolnisni¢ni pediatriji.
Tudi ¢e bo zakljucek Studije o upravic¢enosti kon-
cepta HOME v splosni otroski bolni$nici ugoden,
bo vprasanje, ali ga bomo lahko uporabili tudi pri
nas, saj so otroski oddelki v regionalnih bolnisni-
cah tako majhni, da verjetno uvedba pediatri¢nega
HOME ne bo upravicena, v klini¢ni (univerzitetni)
otroski bolnici pa se zdi na mestu.

Nekateri so mnenja, da so dobri rezultati posledica
izobrazevanja zdravstvenega osebja v poskusni dobi
delovanja HOME in ne delovanja samih HOME (5).
Tej razlagi zagovorniki HOME nasprotujejo, saj so
se izobrazevanja tako velikega Stevila zdravstve-
nega osebja (zdravniki, medicinske sestre, dihalni
fizioterapevti) do sedaj veCinoma izkazala za neu-
spesna in so le redko pripomogla k tako znacilne-
mu izboljsanju rezultatov (6). Dobri rezultati so se
nadaljevali v celotnem obdobju stanfordske Studije,
ki je doslej najveéja in najbolj celovita $tudija o de-
lovanju HOME na pediatri¢ni univerzitetni kliniki,
kljub menjavi osebja (zdravnik, medicinske sestre
in tehniki ter drugi) v HOME (4). Ta podatek pod-
pira dejstvo, da je bilo za dobre rezultate odgovor-
no delovanje HOME in ne le izobrazevanje osebja.
Prepricljivo je, da oba ukrepa v kombinaciji, in sicer
uvodno izobrazevanje zdravstvenega osebja v bol-
niSnici in moznost takojSnjega delovanja HOME,
katerega ¢lani so bili pred vkljuéitvijo v ekipo zapo-
sleni v enotah za intenzivno zdravljenje, omogocata
zdravstvenemu osebju veéjo sposobnost prepozna-
vanja in ukrepanja pri poslabsanju otrokove bolezni.

Ali obstajajo $e drugi pristopi, ki bi zaznali poslab-
Sanje klini¢nega stanja v zgodnji fazi dekompenza-
cije, ki bi se nanj odzvali ter bili enako uéinkoviti
kot HOME? Tovrstno strategijo za znizZanje Stevi-
la dogodkov na oddelkih zunaj enot za intenzivno
zdravljenje je predlagal Winters s sodelavci (7), in
sicer uvedbo zdravnikov hospitalistov. Izraz hospi-
talist poznajo zaenkrat samo v ZDA in Kanadi, nje-
gov drugi izraz ali kar sinonim je t.i. case manager.
Gre za zdravnika usklajevalca timske obravnave
medicinsko zahtevnega bolnika, ko je potrebno or-

ganizirati in racionalizirati zdravljenje in pridobiti
razli¢na konziliarna mnenja. Delo hospitalista je ne-
precenljivo zaradi vec razlogov, v stanfordski Studiji
pa ni imelo nobenega vpliva na stopnjo umrljivosti
ali stopnjo dogodkov na bolnisni¢nih oddelkih zunaj
enote za intenzivno zdravljenje. Njegovo delovanje
se je namre¢ zacelo ze nekaj let pred uvedbo HOME
in ob svojem zacetku ter kasneje ni zmanjsalo Stevi-
lo bolnisni¢nih ozivljanj za razliko od HOME, kjer
je bilo to ocitno (4).
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FEBRILE SEIZURES: PATHOGENESIS, DIFFERENTIAL
DIAGNOSIS AND OUTCOME

VROCINSKI KRCI: PATOGENEZA, DIFERENCIALNA DIAGNOZA
IN IZHOD

V. Komarek

Dept. of Child Neurology, Epilepsy Centre Motol, Prague, Czech Republic

ABSTRACT

Febriles seizures (FS) are the most common form of childhood convulsions with prevalence between 3% and
8% in children up to 7 years of age. The syndrome of febrile seizures is defined as convulsions associated
with fever in the absence of central nervous system infection or acute electrolyte imbalance. Differentiation
of febrile seizures from acute symptomatic seizures secondary to central nervous system infection or seizures
triggered by fever in children with epilepsy is essential. Febrile seizures are prolonged in 5-8% of cases and
recur in a third of children. Here we discuss the genetic and epigenetic factors, diagnostic/therapeutic pro-
blems, and outcome spectrum including MTLE, GEFS and Dravet syndrome.
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KOMUNICIRANJE MED PEDIATROM, OTROKOM IN STARSI:
KAKO USTVARJAMO MOSTOVE

COMMUNICATION BETWEEN THE PAEDIATRICIAN, CHILD,
AND HIS PARENTS: HOW TO BUILD BRIDGES

M. Dolinsek Bubni¢

APDI - Amsterdam Personal Development Institute

IZVLECEK

Dogodki v urgentni pediatriji niso zahtevni le zaradi mozne Zivljenjske ogrozenosti otroka, temvec tudi zaradi
specifiénega Custvenega stanja starSev, otroka in tudi pediatra. Pomembna dejavnika, ki vplivata na celoten
proces zdravljenja, sta medosebna komunikacija in stik, ki ga vpleteni vzpostavljajo drug z drugim. Tedaj je
Se posebej v ospredju govorica telesa, ki je osnova za ustvarjanje stika, Se posebej pa njen prvi korak, t. i.
uglasevanje. Uglasevanje odpre komunikacijsko polje, v katerem se lahko srecajo starsi, otrok in pediater z
vsem, kar je prisotno v pomembnih trenutkih. Prispevek poleg raziskav predstavlja tudi osnove telesne govo-
rice in nacinov uglaSevanja, ki jih lahko Ze prepoznamo in uporabimo v vsakdanu.

Kljuéne besede: komuniciranje, vzpostavljanje stika, govorica telesa, razvojne ravni otroka, interak-
cijske strukture, uglasevanje, izZarevanje, zavedanje, empatija, zaupanje, sodelovanje.

ABSTRACT

Emergency situations in paediatrics are not only demanding because of their potential life- threatening na-
ture for the child, but also because of specific emotional conditions of the parents, child, and paediatrician.
Important factors affecting the overall picture of the treatment process are interpersonal communication and
contact, which are interrelated. Here, body language is, as a basis for establishing contact and especially its
first step, attuning, of vital importance. This opens a communication field in which parents, the child and the
paediatrician can meet with everything that is present in those important moments. In addition to the latest
research, the paper presents body language and attunement basics that can already be identified and used in
everyday life situations.

Key words: communication, establishing contact, body language, levels of child development, interac-
tive structures, attuning, radiation, awareness, empathy, trust, cooperation.

URGENTNI PRIMER 1Z ZIVLJENJA
ZDRAVNICE

Na urgenco infekcijske klinike so starsi ponoc¢i pri-
peljali stiriletno deklico. Mama jo je odnesla v ordi-
nacijo in jo ves ¢as tesno drzala v naro¢ju. Deklica
je imela telesno temperature 40 °C, tezko je dihala,

po celem telesu je bila gosto posuta s petehijami in
imela hude bole¢ine po vsem telesu.

Medicinska sestra si je zapisala osnovne podatke,
medtem ko je mama ljubkovala napol zavestno de-
Klico in ji tiho prepevala. Lahko bi rekli, da je de-
klica umirala. Ko je pristopila dezurna pediatrinja,
resna in skoraj rahlo zaskrbljena, je ob pogledu na
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mamo in deklico preseneCena obstala in se hkrati
veselo in Zalostno nasmehnila: »A si to res ti!?7« V
mami je namre¢ prepoznala svojo kolegico s fakul-
tete, sedaj prav tako zdravnico, ki je ni videla Ze ve¢
let. Mama je prikimala, se ji zalostno nasmehnila in
Se naprej bozala svojo bolno deklico. Dezurna pe-
diatrinja je stopila blize k njima in tudi sama nezno
pobozala puncko po njenih temnih laseh, se ji zazr-
la v obraz in tiho dejala: »Kako si lepa.« Tedaj so
mami stopile solze v oci.

Dezurna zdravnica je mamo s prijaznim gibom rok
in glave, kot bi obe objela, povabila in dejala: »Pri-
di! Jo bova pogledali.«

Mama je deklico polozila na posteljo, se postavila
na eno stran postelje, na drugo stran pa zdravnica.
Obe sta puncko drzali, vsaka za eno roko, mama jo
je Se kar bozala, pediatrinja pa je zacela s pregledom
in z jemanjem anamneze. Medtem je narocila sestri,
naj poklice $e kolegico, dezurno na drugem oddelku
in specializantko. Obe z mamo sta se zavedali, da
imata pred sabo zelo resen, zapleten, urgenten pri-
mer.

To je bilo pred 15 leti. Bolna deklica je bila moja
h¢i, mama zdravnica pa jaz sama. Teh trenutkov ne
bom pozabila vse svoje Zivljenje. Vsakokrat, ko se
spomnim nanje, se mi pred o¢mi ne prikazeta le ko-
legica in ordinacija, temve¢ so predvsem Zivo priso-
tni obcutki tistega trenutka.

Poleg zalosti in zaskrbljenosti gre predvsem za
globok obcutek nakaks$ne ganjenosti. Sedaj, ko se
ozrem nazaj, bi lahko rekla, da je to predvsem ob-
Cutek ganjenosti nad toplino tega skupnega srecanja
in hvaleznost. Hvaleznost, ker so zdravnice kolegice
nekako odprle polje, v katerem je bil prostor za vse,
kar se je dogajalo v tisti uri: za hcerkino in moje
dozivljanje ter njihovo iskreno izrazeno socutje, za
trenutke njihove nemoci in negotovosti, za njihovo
predanost otrokom in temeljitost pri delu, za njiho-
vo toplino.

V srcu pa Se dandanes zvenijo besede, ki jih je iz-
rekla kolegica. Besede, ki bi lahko prinesle strah
in obup, zapisale pa so se, kot bi bile vtkane v to-
plo otrosko odejico, ki je pokrivala vse nas — mojo
malo, zdravnice, medicinsko sestro in mene: »Saj
sama dobro ves, kaj lahko storimo. V tem trenutku
ne moremo narediti ni¢ drugega, kot to, da ji damo
infuzijo, antipiretike in kortikosteroide. In nato lah-
ko le ¢akamo.«

Pri tem me je z obzalovanjem blago gledala z dru-
ge strani postelje, naravnost v o¢i. To je bil zame
trenutek resnice, kruto dejstvo, ki sem mu morala
pogledati v o¢i, ki pa je dajalo zaupanje in neke vr-
ste sprejemanje. S héerjo sva bili obe hospitalizirani
in mala je vdano, z zaupanjem in nekim posebnim
mirom sodelovala pri vseh preiskavah, ki so sledile
naslednji dan.

Diagnoza, ki so jo postavili kasneje, je bila infekcij-
ska mononukleoza z zapleti (meningitis, plju¢nica,
Guillain-Barrejev sindrom). Ta »majhna« deklica je
danes odli¢na Studentka in med drugim tudi ucitelji-
ca smucanja.

To zgodbo sem vam napisala kot mati. Kot pomemb-
no pojasnilo pa naj povem, da s kolegico zdravnico
nisva bili prijateljici, temve¢ dobri znanki, o ¢emer
bom $e spregovorila kasneje.

Zgodbe starSev in otrok so tiste, ki so pomembne za
nas zdravnike, zato jim moramo pozorno prisluhni-
ti v vseh odtenkih. Pa ne le prisluhniti, temvec jih
znati dobesedno gledati in videti. S tem ne mislim le
videti posameznika, kako se obnasa in kako govori,
temvec videti njegovo zgodbo, kar predstavlja celo-
to, kot bi gledali film. Film, katerega zgodba se sicer
dogaja v sedanjosti, ima pa tudi svojo preteklost in
prihodnost. In ta prihodnost je tista, ki skrbi nas vse.
Zato bomo lahko to ¢ustveno pripoved kasneje pre-
ucili s strokovnega zornega kota in jo uporabili kot
primer, na katerem bom predstavila nekaj osnovnih
nacel komunikacije v urgentni pediatriji. Uporabi-
mo jih lahko tudi v vsakodnevni praksi. Osredoto-
¢ila se bom na tiste elemente, ki so kljucni za vse
udeleZence v zgodbi, kot je moja.

Vemo, da so urgentni primeri v pediatriji v svojem
bistvu travmaticne izkusnje za otroka in njegove
najblizje in lahko dolgoro¢no vplivajo na otrokov
razvoj in na zivljenje celotne druzine.

»ASI TO RES TI1?«

Gotovo znate plesati ve¢ razlicnih plesov ali pa le
enega na eno in edino glasbo. Morda radi plesete.
Ali celo zelo radi. Ali pa zaplesete le tedaj, ko je res
nujno potrebno.

Nasi medosebni stiki so v resnici kot ples, drug
drugemu se priblizujemo in oddaljujemo, sledimo
razli¢nim ritmom, vnasamo v ta stik elemente spo-
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znavanja, ki so v skladu s situacijo, lahko bi rekli z
glasbo, v kateri smo. In se ob tem spoznavamo.
Kako?

P. Brajsa opredeljuje komunikacijo takole:

»Po »paloaltovski« komunikoloski $oli je medo-
sebna komunikacija lahko verbalna in neverbalna,
vsebinska in odnosna, kongruentna in inkongruen-
tna. Komuniciramo lahko z besedami in brez njih.
To pomeni, da ni mogoce nekomunicirati (prvi Wa-
tzlawickov komunikacijski aksiom). Dejansko ko-
municiramo ze s samo navzocnostjo v odnosu, ne
da bi kar koli izrekli. V vsaki komunikaciji drugemu
prenasamo neko vsebino in hkrati opredeljujemo
odnos do te vsebine in prejemnika sporo¢ila. Ce se
tisto, kar govorimo, in tisto, kar sporo¢amo z never-
balnim vedenjem, med seboj ujemata, in ¢e izgovor-
jena vsebina potrjuje nas§ odnos do nje in prejemnika
sporocila, takrat komuniciramo kongruentno, uskla-
jeno in iskreno. Ce pa se govorjeno in negovorjeno
ne ujemata, ¢e z odnosom do vsebine in tistega, s
komer komuniciramo, razvrednotimo in zanikamo
izgovorjeno vsebino, takrat komuniciramo inkon-
gruentno, neusklajeno in neiskreno.«

V komunikaciji lahko opazimo dva vidika: besedne-
ga (verbalnega) in nebesednega (neverbalnega).
Besedna komunikacija je ena osnovnih znacilnosti
¢loveka in predstavlja sporazumevanje z jezikom.
Nebesedne oblike sporazumevanja pa so vse tiste
oblike, ki ne uporabljajo besed, temve¢ pomene
izmenjamo s pomocjo simbolov in so sestavni del
verbalne komunikacije ter v osnhovi predstavljajo
pomozno sredstvo jezika in pomagajo k boljsemu
razumevanju sogovornika.

Osnovna in prva komunikacija, ki jo vzpostavi zZe
dojenéek ob rojstvu in je prisotna skozi vse Zivlje-
nje, je sporazumevanje s celotnim telesom, torej
nebesedni telesni govor, ki se poraja iz trenutka v
trenutek. Ta jezik je prvobiten, je jezik obCutkov ter
predstavlja osnovo vsakega medsebojnega stika in
je v ospredju pri komunikaciji s predSolskim otro-
kom.

Lahko bi ga umestili tako v besedni kot v nebesedni
vidik komunikacije. V besednega zato, ker je vedno
prisoten, tudi v verbalnem govoru, v nebesednega
zato, ker je njegovo sredstvo izrazanja telo.

Stevilni raziskovalci, W. Condon (1966), C. Tre-
varthen (1979), H. Biemens (1982), so dokazali, da
prav jezik telesa predstavlja osnovo vsakega stika,
da je torej temeljni kamen, na katerem se gradi vsak

odnos in celotna komunikacija. Poudarili so dejstvo,
da telesni jezik daje sporocila pred jezikom besed. V
tem osnovnem komunikacjskem polju pa se odvija
vse nase zivljenje in tudi celoten proces zdravljenja.
Eden prvih raziskovalcev tega podroc¢ja je bil W.
Condon (1964), ameriski psiholog, ki je ob pomoci
videoposnetkov opazoval neverbalno komunikacijo
otroka z odraslo osebo. Opazil je, da ze dojencek
aktivno sodeluje in se z ritmom gibanja celega te-
lesa odziva na ritem govora odraslih v svojem oko-
lju. Tudi na posnetkih odraslih, ki se pogovarjajo,
je opazil isti fenomen, in sicer da je njihovo giba-
nje med pogovorom tako ritmi¢no skladno, kot bi
gledali dva soplesalca, ki se skupaj gibljeta v ritmu
glasbe.

Kasnejse raziskave (D. Leisman 1990, C. Barthelel-
my. G. Martineau in G. Lelord 1992) so potrdile, da
smo ljudje ves Cas ujeti v skupni ritem gibanja, da
obstaja neposredna povezava med ritmom gibanja
in medosebnim stikom ter da neposredno vpliva na
delovanje mozganov.

V raziskavah s podro¢ja medsebojnih interakcij je
bila klju¢nega pomena uporaba videoposnetkov. A.
Kobolt (1997) pravi, da uporaba videoposnetkov
»preusmeri pozornost od individualnega na interak-
cijo in s tem razsiri in poglobi razumevanje z no-
vimi elementi«, kar prispeva k celotni diagnosti¢ni
sliki posameznika. To pa je pomembno predvsem
zato, ker je videoposnetek tonski in vizualni zapis
medsebojne interakcije in omogoca, da opazujemo
in analiziramo tako verbalno kot neverbalno komu-
nikacijo.

Ta medij sem tudi sama uporabljala vrsto let in ga
pri svojem delu Se vedno uporabljam kot osnovno
orodje. Z videoposnetki lahko tudi nestrokovnja-
kom omogoc¢imo, da se naucijo v vsakodnevnih
medsebojnih osebnih in strokovnih stikih opazovati
in videti veliko tega, kar nam kaze videoposnetek.
To prepoznavanje pa tudi pripomore k zavestnejsi
usmerjeni komunikaciji z otroki in odraslimi.

»KAKO SI LEPA«

D. Stern, profesor psihiatrije na Cornell University
Medical Center — New York Hospital, je na osnovi
natan¢ne analize videoposnetkov o intimni komple-
ksnosti interakcij med mamo in otrokom postavil
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nove zakljucke in poglede na razvoj otroka in kli-
ni¢no prakso oz. psihoterapijo ter v nekem smislu
kritizira zastarele poglede. Ustvaril je kompleksno
in intuitivno koreografijo odnosa, ki vkljucuje na-
smehe, poglede, gibanje in drzo.

Stern je odkril tako vzorce Custvene harmonije, kot
tudi vzorce Custvene inkongruentnosti, ki so osve-
tlili otrokove odnose z ostalimi ljudmi. Raziskave
je opravil v naravnem okolju in v umetnih oz. la-
boratorijskih razmerah in prisel do revolucionarnih
analiti¢nih spoznanj. Prav tako pa je analiziral in
raziskoval iste parametre pri odraslih bolnikih in pri
otrocih ter naredil primerjave povezanosti med eno
in drugo populacijo. Tako je deloval kot nekaksen
vmesnik med raziskovanjem in klini¢nim materia-
lom, med intrapersonalnimi in intrapsihi¢nimi pro-
cesi ter med objektivno in subjektivno perspektivo.
S tem je zagotovil potrebno premostitev in integra-
cijsko funkcioniranje na podro¢ju zgodnjega razvo-
ja otroka in jih prenesel v klini¢no teorijo in prakso.
Otrok ima Ze od rojstva avtonomno védenje o stva-
reh. Ta individualnost je lastnost, s katero otrok Ze
vstopa v interakcije. Mocna Cutenja in dozivljanja
ter pomembne reprezentacije postanejo del otroko-
ve psihe (tudi ko odraste), vendar ne samo zato, ker
so se mu dogajale razli¢ne stvari, ki so bile zanj lah-
ko tudi neprijetne in celo bolece, ampak predvsem
zaradi nacCina, kako so se dogajale (Stern 1995,
1998). Sem sodi tudi bolezen in vsi posegi, poveza-
ni z zdravljenjem.

Otrokovo zivljenje je ze od vsega zaCetka v polnosti
socialno zivljenje, saj se vse, kar otrok dela, ¢uti,
dozivlja in dojema, dogaja v razli¢nih vrstah odno-
sov. Celotno ¢lovesko zivljenje je v samem temelju
zaznamovano z medosebnimi odnosi, in sicer vse od
zacetka pa do konca Zivljenja.

Stevilne $tudije iz nevropsihiatrije, razvojne psiho-
nevrologije in drugih sodobnih podroc€ij znanosti s
pomocjo mikroanalize videoposnetkov oseb v inte-
rakciji omogocajo spoznavanje in opazovanje pravil
medsebojne interakcije in njenega vpliva na otrokov
razvoj in razvoj odraslih.

Sistemski pristop poudarja, da sta oba svetova — kar
se dogaja v posameznikovi notranjosti in kar se do-
gaja v okolju — v recipro¢ni interakciji in soodvi-
snosti. Raziskovalci otrostva oz. diadnega sistema
mama — otrok poskusajo ugotoviti mehanizme, kako
otroci ponotranjijo zunanji svet in organizirajo svoje
predstave. To podrocje je bilo zanimivo z ve¢ vidi-

kov, predvsem s klini¢nega in razvojnega. Raziska-
ve so v klini¢ni praksi otrok in odraslih omogocale
razsiritev in poglobitev diagnostike, razumevanje
bolnika in seveda zdravljenje. In ker je odnos del
vsakega zdravljenja, so se tudi v tem smislu odprli
novi vidiki in razmisljanja. Po drugi strani pa so raz-
iskave odprle pot k druga¢nemu razumevanju otrok
in otro$tva, kar je imelo vpliv na razvojno psihologi-
jo, pedagogiko in vsa strokovna polja, Kjer je otrok
in njegova dobrobit v ospredju.

Vsak otrok se razvija po vzorcih, ki so biolosko-
-nevrolosko pogojeni. T.i. implicitna struktura je
namre¢ fizioloSka osnova, na kateri se interakcijske
strukture lahko manifestirajo oz. omogoc¢ajo posa-
mezniku, da je interaktiven z drugo osebo, s stvar-
mi in situacijami v svojem okolju in s samim seboj
(Stern 1985, Dornes 1994).

»PRIDI! JO BOVA POGLEDALI.«

Vsak odnos se zacne z nekak$nim povabilom. Po-
glejmo si, kako smo se Ze vsi srecali ob samem
rojstvu z drugimi in kako so se te naSe interakcije
gradile v otrostvu.

Otrok v posameznem razvojnem obdobju v odnosu
s svojimi pomembnimi odraslimi osvaja specifi¢ne
vescine in obnasanje, kar mu omogoca, da jih nato
sam uporablja v vsakodnevnih situacijah tudi z dru-
gimi ljudmi, s stvarmi in z okoljem. Stern (1985),
Dornes (1994) in Rutten-Saris (1986) opisujejo ta
specifiéni pasivni razvoj, ki se poraja v starosti od 0
do 2 let, z razli¢nimi izrazi: implicitno znanje, pro-
ceduralne strukture, pasivni razvoj. Ta se v starosti 5
let preobrne v interakcijske strukture, ki ne postane-
jo togi vzorci, temve¢ »prozne za kontekst obcutlji-
ve kakovosti« (Rutten-Saris 2001), ki posamezniku
omogocajo kakovostne medsebojne odnose.

Nasa celotna komunikacija je sestavljena iz teh
vzorcev, ki se med seboj prepletajo v celoto, ne-
kateri pa so bolj ali manj prisotni 0z. bolj ali manj
izrazeni. Pomemebno pa je vedeti, da se v starosti
do 5. leta Se gradijo, kar pomeni, da se pediater v
vsakodnevni praksi srecuje z »malimi bolniki«, ki v
resnici komunicirajo na predverbalni ravni in je nji-
hova osrednja komunikacija govorica telesa. Tako
kot je za verbalno sporazumevanje pomembno po-
znavanje verbalega govora oz. obvladanje jezika, to
velja tudi za telesni jezik, saj ga tako kot verbalnega
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sestavljajo posamezni elementi, ki se strukturirajo v
vzorce in vsebine.

Osnovni vzorec se torej v vsakem naslednjem ra-
zvojnem obdobju strukturira na razlicne nacine.
Sporazumevanje z malcki bo bistveno lazje in prija-
znejse, ¢e bomo te vzorce, torej njihov jezik, pozna-
li. Ceprav spontano Ze tako komuniciramo z njimi,
je s strokovnega vidika skoraj nujno, da poznamo
njegove znacilnosti in ga uporabljamo bolj zavestno.
To pa je Se posebej pomembno v nujnih razmerah,
saj tedaj ta jezik ne glede na starost bolnika stopa v
ospredje ali je lahko celo edini prisoten v komuni-
kaciji. Te znacilnosti razvoja niso pomembne le za
medsebojni stik, temvec¢ so tudi kazalci celovitega
otrokovega razvoja, kar je eno osrednjih podrocij
pediatrove pozornosti. Komunikacija, ki uposteva
interakcijske vzorce, ima tudi intervencijske ucinke
in jo kot tako torej lahko uporabljamo tudi v tera-
pevtske namene.

Za terapevtsko intervencijo in vzpostavljanje stika
z otrokom ter njegovimi starsi je v veliko pomo¢
poznavanje razvojnih ravni otroka, ki se kazejo v 5
interakcijskih strukturah (Tabela 1).

Tabela 1. Razvojne ravni otroka. Povzeto po RS - matrix (Rutten
- Saris 2001)

otrokove bolezni, ali urgentna medicina.

Ob vsem, kar poznamo (Custvena stanja starSev in
otrok, prvi sprejem v bolni$nico ipd.) in vemo o
komunikaciji v taksnih trenutkih, bom na tem me-
stu postavila v ospredje tisti vidik, ki ga poznamo
najmanj, je pa osnovni del komunikacije v tak$nih
primerih.

V urgentni pediatriji prihaja v ospredje govorica te-
lesa kot osnova za ustvarjanje stika. Pa ne le z otro-
kom zaradi njegove razvojne stopnje, temve¢ tudi
z njegovimi starsi zaradi tako specifi¢ne situacije,
njihove povezanosti z otrokom in tudi zaradi same-
ga pediatra.

V trenutkih prvih srecanj, prvih stikov z novimi lju-
dmi in s stvarmi, z novimi in nepoznanimi dogodki
se namre¢ celotna komunikacija pri¢enja in vedno
znova vraca na svoj prvi korak, t. i. uglasevanje.
Celotni ¢as urgentene diagnostike in zdravljenja je
proces, v katerem se tudi sam odnos 0z. komuni-
kacija gradi od osnovnega koraka do vseh ostalih
ravni, ki jih morda otrok Zze obvlada. Pri tem ne
smemo pozabiti, da se v tem Casu otrok in njegovi
starsi sreCujejo z razliénimi medicinskimi sestrami
in pediatri ter drugimi zdravstvenimi delavci in da
morajo z vsakim znova vzpostavljati prvi stik in
graditi odnos. Ceprav se e morda poznajo od prej
ali poznajo prostore, v katerih so, je vsak tak tre-

Interakcijska struktura Pasivna starost
Ugladevanje 0-2 meseca

Izmenjava 2-6 mesecev

Dodajanje 7-14 mesecev

Igrivi dialog 14-24 mesecev

Naloga oz. tema 24 mesecev in ved

Aktivna starost Intervencija
0-1 leto Uglasiti se
1-2 leti Izmenjavati
2-3 leta Dodajati
3-4 leta Vzajemno se igrati
4-5 let Postaviti nalogo oz. temo

Za vsako od teh stopenj je znacilno ustrezno speci-
fiéno odzivanje odraslega, ki je odvisno od razvojne
stopnje otroka, trenutne situacije in pocutja otroka
ter zagotavlja ustrezen otrokov specifi¢ni odgovor.
Poznavanje teh pravil omogoca odraslemu ustrezno
odzivanje in s tem ustvarjanje komunikacije z otro-
kom na tisti ravni, na kateri je otrok, kar pomeni,
ustvarjanje primarnega dialoga (Dolinsek Bubnic¢
1999).

Taksna specifi¢na situacija, tako v Zivljenju otroka
in njegovih strasev kot v praksi pediatra, so nujne

nutek nov in drugaden. Ze sama bolezen pa prinasa
strah in negotovost.

V odnosu med otrokom, starsi in pediatrom so priso-
tne tudi zelo razli¢ne vsebine in informacije: od pr-
vega trenutka, ko zdravnik povprasuje po anamnezi,
do sprotnega informiranja o poteku zdravljenja in
morda do trenutka, ko so starsi obvesceni o diagnozi
in napovedi izida bolezni. Prav tako so neprestano
prisotna Custva in razlicni obc¢utki starSev ter otrok,
ki se neprestano spreminjajo v odvisnosti od razli¢-
nih dejavnikov.
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OBCUTKI TISTEGA TRENUTKA

Zaradi pomembnosti prvih trenutkov srecanja, ki
se vedno znova vracajo k nam, bom v tem ¢lanku
posvetila najve¢jo pozornost osnovnemu koraku
komunikacije, t. i. uglasevanju. Uglasevanje samo
je tudi tisti most, ki poveze med seboj otroka, starse
in pediatra.

Z vidika interakcij je to prvi korak, s katerim stopa
novorojencek v komunikacijo z okoljem. V urgentni
medicini bi lahko preprosto rekli, da je ne glede na
starost otroka in starSev primarni kontakt na ravni
interakcijske strukture uglasevanja.

Osnovna interakcijska struktura uglasevanja pred-
stavlja osnovni fenomen vse ¢lovekove komuni-
kacije. Njen ustvarjalni in osnovni element pa sta
gibanje in ritem.

Uglasimo se lahko torej preko gibanja in ritma, pri
¢emer predstavlja intervencijo na ravni te interakcij-
ske strukture dihanje v ritmu.

S podrogja fizike poznamo zakon, ki dokazuje, da
predmeti, ki tiktakajo, drug drugega sinhronizirajo z
ritmom. Clovesko srce tako kot ura bije oz. tiktaka
v dolo¢enem ritmu in zato se ljudje drug na drugega
odzivamo na enak nacin kot ure.

Raziskava D. L. Childre in H. Martina (2000), ki sta
preucevala variabilnost srénega utripa, je med dru-
gim pokazala, da je v stanju budnosti vsak udarec
srca lahko precej variabilen v smislu intenzivnosti
in trajanja. Ko je oseba spros¢ena in umirjena, po-
stanjejo utripi enakomerni. Srce, ki je najmocnejsi
generator elektrike v telesu, temu ritmu sledi oz. se
z njm uglasi, v mozganih pa opazamo porast tokov
alfa, ki so povezani z relaksacijo.

Ena od raziskav, ki to utemeljuje, raziskava, ki je
pokazala, da osebe zaznajo dobro ali slabo novico,
Se preden jo vidijo (npr. na sliki) ali sli$ijo. Z mer-
jenjem elektromagnetnih valov mozganov in srca
so ugotovili, da so se ti upocasnili ali pospesili tik
preden je oseba izvedela novico. Srce torej zaznava
hitreje kot mozgani.

Izmerili so tudi sinhronizacijo EKG in ritma bitja
srca pri osebah, ki so bile v tesnem stiku.

Samo pomislite na to, v kako tesnem stiku so bolan
otrok in njegovi strasi, predvsem mama. Obicajno
mlajSega otroka star$i drzijo v naro¢ju, kar pomenti,
da je neposredno privit na njihove prsi, ¢uti in slisi
bitje srca, ¢uti in slisi njihovo dihanje, je del nji-
hovih dotikov in gibanja. Spomnite se $e z drugega

zornega kota tudi ¢isto vsakdanje situacije v ordina-
ciji, ko npr otrok histeri¢no joka in se takoj umiri, ko
roditelj zapusti ambulanto.

Prav tako pa so trenutki v urgentni pediatriji pove-
zani z razliénimi posegi in dotikanjem otroka ter s
pozornim pregledovanjem pediatra. Ceprav svoje
rutinsko, strokovno delo opravlja vesée, je vsak gib
in vsak poseg unikaten, ker je unikatna situacija,
otrok pa je v tem trenutku edinstven, edinstven pa
je tudi pediater.

Na tem mestu bi poudarila kako pomembno je, da
se pediater 0z. oseba, ki zdravi otroka, zaveda svo-
jega pocutja v tistem trenutku in svojega namena.
Prisluhniti sebi v urgentni pediatriji je prav tako po-
membno kot prisluhniti otroku in straSem. S prispo-
dobo bi lahko rekli, da v tistih trenutkih uporabimo
vsa tri usesa, ki jih imamo. Da, prav ste prebrali.
Tri usesa, levo in desno uho ter tisto, ki je na sre-
dini med njima, to je srce. Srce namre¢ dobro cuti
in slisi. Vedno bolj pogosto se v znanstveni literatu-
ri pojavlja naziv »$esti ut«, povezan z intuicijo in
empatijo. Sami pa zagotovo veste, kolikokrat vam
je pomagala in priSepetavala v vasi praksi. Na nek
nacin smo lahko pomirjeni, saj nam sodobna zna-
nost daje veliko dokazov, kako ta ¢ut deluje in kako
ga lahko izostrimo in uporabljamo skupaj z ostalimi
¢uti, da bi kar najbolje pomagali bolnemu otroku in
njegovim starSem.

Predvsem pri delu z malcki, ki so razvojno in ko-
munikacijsko tako specifi¢ni in v urgentnih primerih
pogosto tudi ne govorijo, je tudi verbalno sporazu-
mevanje z njihovimi star$i lahko otezeno ali neza-
nesljivo. Da je delo pediatra lahko bolj uspesno, je
pomembno, da smo pozorni na vse vidike nebese-
dne in telesne govorice ter, da prisluhnemo sebi. V
urgentni medicini je to izjemno pomembno.

Seveda vsi vemo, da se je pred zahtevnimi posegi,
pregledi in pogovori potrebno umiriti in se pripravi-
ti. To je del nase rutine. Vendar, ali prisluhnemo sebi
iz trenutka v trenutek? Ali se ob Zivljenjski ogroze-
nosti otroka spomnimo na tisto, kar je v jeziku telesa
pomembno: biti tukaj in sedaj, v sedanjem trenutku.
In kaj je pravzaprav sedanji trenutek in kaj v tem
trenutku lahko naredimo tudi zase, da bomo lahko
naredili za druge tako, kot najbolje vemo in znamo.

Ve¢ raziskav nam je v zadnjih letih tudi glede tega
postreglo s Stevilkami. Znanstveniki poimenuje-
jo »sedanji trenutek« kot osnovno enoto. D. Stern
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pravi: »Skratka, tok zaznavne stimulacije mora biti
razdeljen v enote, ki imajo pomen in so idealne ve-
likosti, da nas hitro in u¢inkovito pripravijo, da se
najbolje prilagodimo. Deljenje se zgodi v sedanjem
trenutku. To je osnovna enota trajnih subjektivnih
izkusenj, ki imajo psiholoski pomen«.

Osnovna enota traja 10 sekund. Enote se zdruzujejo
v obseznejSe enote. Priblizno 30 sekund traja enota
vzburjenja enega cikla avtonomnega zivénega sis-
tema, cikel enega vdiha in izdiha traja 3 sekunde, 3
sekunde traja izmenjava cikla dveh sogovornikov.
Potrebni sta 2 sekundi, da pocasi izgovorimo »Kako
lepa si!« ali »Pridi! Jo bova pogledalil«, in 3 sekun-
de, da preberemo vrstico otroske pesmice.

Osnovna enota percepcije ¢lovekovih mozganov
je dolga 20 do 150 milisekund, kar pomeni, da v
tem ¢asovnem obdobju lahko zaznavamo locene
dogodke. V teh ¢asovnih okvirjih tudi gledamo vi-
deoposnetke v po¢asnem teku in tedaj lahko vidimo,
koliko je povedano z govorico telesa, pa tega z obi-
¢ajnim gledanjem ne opazimo.

KAJ LAHKO STORIMO?

Sami s seboj se lahko uglasimo na razliéne nacine.
Eden od na¢inov uglasevanja samim s seboj je zave-
danje lastnega vdiha in izdiha. Zbrano sledenje svo-
jemu vdihu in nato izdihu nas ne le pomiri, temve¢
vso nas$o pozornost potegne v sedanji trenutek, kar
pa je klju¢ do tovrstnega uglasevanja.

Samo dihanje odraza tudi nase custveno stanje. Po-
membno je, da z dihanjem sledimo, 0z. smo prisotni
iz trenutka v trenutek. Ko npr. za 6 sekund, torej za
dva cikla, sledite svojemu dihu, boste zaznali tudi
svoje obcutke, ki se jih morda ne zavedate. Ob tem
bodite pozorni $e¢ na druge dele svojega telesa, saj
prav tako kot otrok tudi zdravnik v komunikaci-
ji uporablja svoje telo kot osnovno orodje. Ali ste
morda zaznali stiskanje v zelodcu, bole¢ino v glavi,
migljanje v zelodcu ali zategnjene miSice obraza?
Zavedajte se tega in sprejmite, da je to prisotno v
tistem trenutku prav tako, kot sta prisotna jok otro-
ka in vzhihovanje mame. Vse to je del uglasevanja.
Temu dodajte Se nekaj, kar vam bo v pomoc¢ in pod-
poro. Ponuja se ve¢ moznosti: ob tem, ko vdihnete,
si predstavljajte, da ste sredi balona in iz njega vdi-
hujete zrak, ko izdihujete, pa s tem izdihom ponov-
no napihujete isti balon. Za trenutek si predstavljajte

ob vdihu nekaj lepega, zazrite se skozi okno ipd.
Prvi korak k uglesevanju z otrokom pa je zelja in
odprtost, da to naredimo. Na otroku poiscite nekaj,
kar sicer morda ne poénete. Zdravniki najprej iS¢e-
mo znake bolezni, da bi bili ¢im bolj uc¢inkoviti. Vi
pa iscite, npr. znake zdravja, nekaj, Cemur se boste
zacudili, nekaj, kar vas bo razveselilo. To pozorno
poglejte, vonjajte, Cutite, poslusajte in nato tudi gla-
sno povejte.

Pozdrav pediatrinje »A si to res ti!?«, za¢udenje in
v glasu socutje z mamo jo je tudi povezalo z mamo.
Stavek »Kako si lepa.« je bil izraz iskrenega ¢ude-
nja in navezovanja stika pediatrinje z otrokom, saj je
neposredno nagovorila deklico in jo pri tem gledala
v obraz. To pa je bil tudi ¢uteci stik z materjo, saj je
delila njeno dozivljanje héerke. S temi besedami je
spontano ustvarila prijazen stik, obCutek blizine in
zaupanja. To, da ni bila mamina prijateljica, je v tem
primeru zato pomemben podatek, ker nam pove, da
ni bila prijazna z mamo le zato, ker sta prijateljici,
temvec je bil to njen spontani odziv na skoraj nepo-
znano oseho.

V urgentni pediatriji se sre¢uje pediater tako z zna-
nimi kot z neznanimi bolniki in star$i. Pri obeh
skupinah veljajo ista nacela, ki nas uglasijo druge z
drugim. Seveda nam je laze z znanimi otroki, kar pa
je v kriti¢nih trenutkih lahko tudi oteZevalna okoli-
§¢ina. V teh stikih vedno upostevajte svoja Custva,
obcutke, misli in fizicno dozivljanje. Na primeren
nacin ga z gestami in tudi besedami podelite star-
Sem in otrokom. Zavedajte se, da ga bolj ali manj
intenzivno sodozivljajo in zaznavajo, tudi ¢e ga ne
pokazete in izgovorite.

S strasi pa se uglasimo tudi preko zgodb, ki nam jih
pripovedujejo. Potek bolezni otroka je za njih in za
vas zelo pomembna zgodba, ki temelji na poslusanju
in na tkanju vezi z urgentnim pediatrom, ki postane
njeni del. Na osnovi obcutkov in dejstev si ustvarite
lastno predstavo oz. zgodbo. Nacin, kako pripove-
dujejo starsi, oblikuje naso zavest in tudi obratno.
Nacin, kako bomo mi njim posredovali naso zgodbo
oz. informacije o otroku, oblikuje njihovo zavest,
dozivljanje in sprejemanje otrokovega stanja in s
tem zivljenja. Za obcutek uglasenosti, ki prinasa ob-
Cutek varnosti, pa je kljuénega pomena, da je zdrav-
nik odprt in obcutljiv za vse, kar prihaja do njega v
trenutku pripovedi. NaSa odprtost in dovzetnost za
zgodbe omogoci starSem, da se zavedo svojih ob-
cutkov in Custev ter jih imajo tudi priloznost izrazi-
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ti. Ob tem pa jim skozi zdravnikovo odprtost odpre
pogled v notranjo zbranost in uglasenost s seboj, kar
prinasa tudi otroku pomiritev in podporo.

Otrok pa se ne zaveda okolja le preko gibanja, tem-
ve¢ tudi po Cutni poti, in sicer celostno, z vsemi ¢u-
tili hkrati. Podlago uglaSevanju torej predstavljajo
tako gibanje kot tudi ¢utne zaznave, ki pa imajo
razli¢no kakovost. Stern (1984) je dozivljanje do-
jenckovih zaznav, ki so v tem obdobju neposredno
povezane z vitalnimi procesi (spanje, dihanje, hra-
njenje itd.), imenoval izzarevanje oz. obcutki vital-
nosti. Ti govorijo o na¢inu, kako so odrasli (mama)
otroka hranili, uspavali, pestovali, oblacili, tolazili
itd. Ritem in intenzivnost tega pocetja pa ustvar-
ja otroku vsako dejanje, gib, mimika obraza, celo
sam pogled (utripanje vek je gibanje!) osnovni ton
tega trenutka, ki ga je delil z odraslimi. Otrok jih
zaznava v vseh odtenkih, lahko pa jih opisemo tudi
z glasbenimi izrazi, kot npr. veselo (allegro), ostro
(staccato), pocasno (lento) itd.

V vsakdanji praksi lahko opazujete pri sebi, sode-
lavcih in star$ih, kako ravnajo s svojim otrokom o0z.
bolnikom (nestrpno, blago, umirjeno itd.).
Izzarevanja dajejo intonacijo v vseh nasih dejanjih
in so nosilci obéutkov za vsakim dejanjem. In prav
to daje kon¢no obliko nasemu dozivljanju trenutka.
Torej so vsekakor prisotna tudi v urgentni medicini,
saj dajejo osnovni ton vsemu, kar je povezano z bol-
nikom in kar se dogaja okrog njega. Za ustvarjanje
primarnega stika in zaupanja pa je kljuénega pome-
na, kako se bomo uglasili z izzarevanjem otroka in
njegovih strasev. Pri tem naj opozorimo na to, da
predstavljajo otrok in star$i celoto skupnega dozi-
vljanja.

Novorojencki ze drugi ali tretji dan po rojstvu lahko
lo¢ijo med veselim in Zalostnim obrazom, do tretje-
ga meseca pa se njihova uglasenost z mamo kaze
v sinhroniziranem izrazu obraza in ritmu gibanja,
dojenckovo oglasanje pa odraza Custveno stanje
mame.

Tako torej vidimo, da z uglasevanjem postanemo
del sveta drugega, del njegovega notranjega sveta,
saj uglasenost daje ob¢utek opaZenosti, sprejetosti
in blizine. Osnovna potreba vsakega otroka, Se po-
sebej otroka kot bolnika in njegovih starSev, je biti
opazen, viden in sprejet, takSen kot je, z vsem kar
je. Iz tega se tudi poraja tisto, za Cemer stremijo tako

zdravstveni delavci, pa tudi bolniki in njihovi svoj-
ci, in sicer obcutek varnosti in zaupanja.

TRENUTEK RESNICE

Zaupanje prinaSa nekaj, kar vsi star$i in zdravni-
ki v taks$nih trenutkih globoko v sebi i§¢emo, to je
upanje. V samem zaupanju se skriva upanje, ne kot
lazna obljuba, temve¢ kot vedenje, da bodo vsi tisti,
ki so del tega odnosa, naredili vse, da bo za otroka
in starSe v vsem najbolje poskrbljeno.

Klini¢ne raziskave lacobonija in Siegla (2004) so
potrdile kljuéni pomen zdravnikove intuicije in dej-
stvo, da so medosebni odnosi kljuéni v posamezni-
kovem zivljenju in za njegovo dobrobit.

Raziskave so potrdile pomen uglasenosti zdravnika
S svojim notranjim stanjem o0z. da se ga zaveda in
da je posledi¢no uglaSen tudi s svojimi bolniki in z
njihovimi svojci. Ohranjati mora tudi svojo osebno
identiteto in avtoriteto zdravnika. Del tega odnosa
so tudi morebitne prepovedi, postavljanje nekaksnih
meja in zahtev, odlo¢nost in odlocenost delovati,
kar je del urgentnih ukrepov. To pa starsi in otrok
dozivljajo drugace tedaj, ko je ustvarjen empatic¢en
odnos.

Ta afektivna uglasenost obarva dolo¢eno obnasanje,
ki izraza kakovost obcutka, prisotnega v skupnem
trenutnem dozivljanju. Pozornost je pri tem usmer-
jena na tisto, kar se skriva za samim obnaSanjem, in
je zato prevladujoc¢i naéin za spoznavanje in delje-
nje ali za skupne notranje obcutke. Uglasenost po-
vrne ob¢utek in omogoca, da se delijo psihi¢na sta-
nja, kakovosti ob¢utkov in Custev. Pojavlja se zunaj
zavesti in skoraj povsem avtomatsko. Uglasevanje
in empatija se zacneta s custveno resonanco, le da
uglasevanje to takoj pretvori v drugo obliko izku-
$nje in predstavlja neposredno, takoj$nje odzivanje
na obCutke drugega.

Seveda pa se je znanstvenikom ves Cas poraja-
lo vprasanje, kako smo povezani z zavedanjem in
dozivljanjem. To so do neke mere razkrili t. i. zr-
calni nevroni, ki so pokazali, kako posameznikova
zavest, v kateri se skriva vse njegovo dozivljanje,
lahko ustvari predstave zavesti drugih. Gotovo so te
raziskave Sele zacetek mnogih novih odkritij.
Skupina raziskovalcev pod vodstvom G. Rizzolatti,
nevropsihologa in dekana Oddelka za nevroznanost
na Univerzi v Parmi, je raziskovala premotori¢no
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podrocje korteksa opice. Najvecje presenecenje v
raziskavi je bilo odkritje, da se pri opici, medtem
ko opazuje nekoga, ki je araSide, aktivirajo enaki
motori¢ni nevroni kot pri osebi, ki je araside. Pove-
zava med motori¢nimi nevroni v frontalnem lobusu
in vizualnimi podroc¢ji ni bila toliko presenetljiva
kot dejstvo, da se je ta sistem 0z. nevralni tokokrog
vkljucil le tedaj, ko je imelo dejanje, ki ga je opica
opazovala, svoj namen oz. cilj 0z. so bila dejanja
namerna.

Strokovno literaturo in svet je obkrozil sedaj ze sko-
raj znameniti stavek: Opica vidi, opica naredi (angl.
Monkey see, monkey do). Nevrone, ki imajo te po-
sebne lastnosti, so imenovali zrcalni nevroni. Mnogi
menijo, da predstavlja odkritje zrcalnih nevronov za
psihologijo isto, kar je pomenilo odkritje DNA za
biologijo.

Raziskave, ki so sledile, so pokazale, da so nevro-
loske povezave, v katerih sodelujejo tudi zrcalni
nevroni, kljuéne za nase medsebojne odnose, saj so
nosilke mehanizmov Custvene resonance 0z. posre-
dujejo njihove osnove. Uglasevanje z drugo osebo
pa je tisto, ki prinasa to ¢ustveno resonanco.
Zrcalni nevroni so v neposredni interakciji z insulo
in drugimi kortikalnimi predeli ter tako ustvarjajo t.
i. resonanéni krog, ki omogoca posnemanje obnasa-
nja, somatsko in afektivno resonanco ter uglasenost
z razliénimi stanji, ob&utki in namerami. Sele ko se
povezemo z obcutki ali z namerami druge osebe,
nam to daje obCutek Custvene blizine in zaupanja.
Na mojih §tevilnih seminarjih, ki se jih je v zadnjih
letih udelezilo ve¢ tiso¢ ljudi, so bili udelezen-
ci vedno znova ocarani nad tem pojavom, ki ga v
govorici telesa imenujemo »zrcaliti« in »biti zrca-
ljen«. Do tega pride tedaj, ko udelezenci z doloceno
komunikacijsko vajo med sabo ustvarijo stik, ki je
poln skupnega ritma. Tedaj opazimo ne le zrcaljenje
posameznih delov telesa, temve¢ predvsem mimiko
obraza.

Vse pa nas vedno znova ocara, ko gledamo, kako se
iz skupne igre v parih, ki se za¢ne z gibanjem v rit-
mu in sledenju drug drugemu, za¢ne spontano pora-
jati prava plesna predstava. Navadno se udelezenci
med seboj ne poznajo dobro. Se bolj presenetljivo
pa je to, da do tega pride tudi, ko v tej ritmi¢ni ugle-
Senosti zaprejo o€i. Tudi tedaj so tako skladni v gi-
banju, kot bi drug drugega gledali in njihovi obrazi
so taksni, kot bi bilo mednje postavljeno ogledalo,
ki zrcali njihove obcutke.

Tako si s preprostimi in z u¢inkovitimi tehnikami v
kratkem Casu izostrimo opazovanje, obcutke in ko-
munikacijo. Otrok in njegovi star$i se bodo veliko
bolje odzvali. Eden od terapevtskih uéinkov tovr-
stnega pristopa je namre¢ tudi notranja motivacija
pri bolnikih, kar prakti¢éno pomeni, da starsi in otro-
ci bolj dejavno sodelujejo s pediatrom.

ZAUPANJE IN SPREJEMANJE

Ko smo v stiku z drugimi, smo del njihovega dozi-
vljanja, razmisljanja in zavedanja. Nase misli in ob-
Cutki sestavljajo naSe notranje slike. V empati¢nih
odnosih delimo ta notranji svet, nasa zavest pa se
zrcali v zavesti drugega.

V trenutkih urgentnih ukrepov smo zdravniki kot je-
zero, v katerem se zrcali viharno nebo. In vedno se
v viharju tudi jezero vzvalovi.

V zgodbi na zadetku tega ¢lanka je pediatrinja v
ritmu sledila tako materi kot deklici in ju z gibom
celega telesa povabila in vkljucila. Iz ritmicne ce-
lote so se spontano porodili trenutki, ki so zrcalili
drzo in gibe odraslih in otroka. Spomnite se tega,
da sta odrasli osebi stali vsaka na eni strani postelje
in se z enakimi gibi dotikali deklice. Mama je bila
z deklico uglasena, kar se je odrazalo tudi v prepe-
vanju deklici. Celotno izzarevanje dogodka je imelo
mnogo odtenkov, ki so se prelivali drug v drugega
ter se kot skladna podoba zapisali mami in héerki v
spomin ter srce.

Vse to je bilo tudi posebne vrste darilo, ki ga je hcer-
ka in vsa nasa druzina poleg zdravja dobila pred 15
leti.
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1ZVLECEK

V ¢lanku predstavljamo uporabo simulatorjev in simulacij, ki so nove metode izobraZevanja na podro¢ju
pediatrije. Predstavljamo zadetke simulacij v slovenskem prostoru na Univerzi v Mariboru. Nov mejnik v
simulacijah v pediatriji je leto 2010, ko smo na Medicinski fakulteti Univerze v Mariboru v simulacijskem
centru namestili kompleksne simulatorje ameriskega proizvajalca METI. V prispevku predstavljamo mozno-
sti uporabe teh simulatorjev in simulacij na podrocju pediatrije ter njihove osnovne funkcije.

Kljuéne besede: pediatrija, izobraZevanje, simulacijski center, simulatorji.

ABSTRACT

The paper presents the use of simulators and simulations, as the new methods of education in the field of
pediatrics. Beginnings of simulations are presented in Slovenia, focused at the University of Maribor. A new
milestone in the simulations in pediatrics is 2010, when the Medical Faculty, University of Maribor installed
a complex simulators, of U.S. producer METTI in the new simulation center. The paper presents options for

using these simulators and simulations in the field of pediatrics, and their basic functions.
Keywords: pediatrics, education, simulation center, simulators.

uvoD

Razvoj znanosti in velik napredek na podrocju te-
lekomunikacij, biomedicine in ra¢unalniskih iz-
umov ponujata nove priloznosti za pridobivanje
sodobnih znanj. Danes, na zacetku 21. stoletja,
lahko $tudenti s pridom izkoristijo Stevilne novo-
sti, ki jih prinasa sodoben izobrazevalni proces.

Studenti medicine in zdravstvene nege imajo iz
leta v leto manj priloznosti za razvoj in pridobi-
vanje praktiénih znanj in ve$¢in. Vzrok je zmanj-
Sevanje velikosti bolniSnic, zmanjSevanje Stevila
oskrbnih dni v bolnis$nicah in skrajSevanje lezal-

ne dobe. Vse bolj se tudi zavedamo dejstva, da
ima bolnik pravico odkloniti sodelovanje v uc-
nem procesu.

Zato vse veC visokoSolskih izobrazevalnih usta-
nov za izobrazevanje zdravnikov in medicinskih
sester v svoje Studijske programe vkljucuje virtu-
alne tehnologije, simulacijske centre in e-ucenje.
Velik napredek na podro¢ju izobrazevalnih teh-
nologij v zadnjih letih je spodbudil razvoj ino-
vativnih oblik in nac¢inov izobrazevanja tako pri
izobraZzevanju na daljavo kot v tradicionalnem
izobrazevanju, ki poteka v predavalnici ali kabi-
netu.
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UPORABA SIMULACIJ V ZDRAVSTVU

IzobraZzevanje s pomoc¢jo simulacij je po vsem sve-
tu v polnem razmahu. Simulacijska tehnologija je
napredovala in se hkrati pocenila. S povecevanjem
zahtev po kakovostnem izobrazevanju in ob vse ve-
¢jem vpisu Studentov postajajo stroke in subspecial-
nosti v medicini in zdravstveni negi vse bolj dovze-
tne za idejo simulacije kot koristnega in uporabnega
orodja.
Na podro¢ju zdravstvenega varstva je simulacija v
uporabi Ze ve¢ kot poldrugo desetletje. V zadnjih
5-10 letih njena priljubljenost skokovito narasca,
predvsem na podro¢ju anestezije, urgentne medi-
cine in intenzivnega zdravljenja. Klini¢na praksa
na teh podroc¢jih zahteva dobro poznavanje tehno-
logije, varnostnih sistemov in uravnavanja. Vecina
naprav je uporabniku prijazna in zelo varna za bol-
nika. Zdravnik in medicinska sestra pa morata znati
naprave pravilno sestaviti, umeriti in nastaviti var-
nostna pokazala. Tega se ne moreta uciti »v Zivo« na
bolniku, ampak le na modelu ob simulaciji bolniko-
vega tezkega stanja. Enako velja za uporabo moénih
zdravil in prepoznavo urgentnih stanj srénega in/ali
dihalnega popuscanja oziroma odpovedi. Tako se
hudih motenj ritma in defibrilacije ne moreta uciti
na bolniku (teh primerov je k sre¢i malo, ko pa so,
pomenijo nepravilni ukrepi gotovo smrt).

Enako velja za uporabo anestezijske naprave in

ventilatorja. Naprave morata znati razstaviti in se-

staviti, umeriti in na »primerih« pravilno nastaviti,
prav tako pri razliénih vrstah ¢rpalk in perfuzorjev
ter monitorjev.

Z multimedijskimi simulacijami $tudenti vadijo in

preizkusajo razlicne pristope, tako da pri tem ne

Skodujejo bolnikom. S tem, da sprejemajo tveganja

in odlocitve, Studenti razvijajo sposobnost kriti¢ne-

ga misljenja, ki ga bodo potrebovali pri opravljanju
poklica. Poleg tega pa bodo Studenti, ki prakticirajo
postopke na racunalniku, najbrz bolj samozavestni,

ko se bodo znasli pred resni¢nim bolnikom (1).

Razlogi za povecano uporabo simulacij v zdravstvu

so predvsem naslednji:

» pomanjkanje zdravnikov in medicinskih sester
ter potreba po povecanju vpisa v programe medi-
cine in zdravstvene nege;

» potreba po dopolnitvi omejenega Stevila klinic-
nih mest;

* pocenitev simulacijske opreme;

pomembnost na »na dokazih utemeljene prakse

v medicini in zdravstveni negi« in pristojnostih;

» sprejem simulacije kot koristnega orodja;

* poveCanje zavesti 0 pomembnosti varnosti bol-
nikov;

» prispevek simulacije k izbolj$anju klini¢ne pra-
kse.

Ker se od zdravstvenega delavca zahteva in pri-

Cakuje, da ravna strokovno in pravilno v vsakem

trenutku, so seveda pridobljene izku$nje v kabine-

tih nujno potrebne, preden ta pristopi k bolniku v

klini¢ni praksi. Taks$na izku$nja omogoca Studentu

oz. praktikantu, da se znebi obcutkov negotovosti in

strahu pred dolocenimi ukrepi.

SIMULACIJE V PEDIATRIJI

Proceduralne veséine v pediatriji in sprejemanje od-
locitev so specifiéni izobrazevalni izziv, saj se ana-
tomija, fiziologija in vzorci obnasanja spreminjajo s
starostjo (2). Endotrahealna intubacija nedonosenc-
ka se razlikuje od intubacije otroka in odrasle osebe.
joce situacije pa so ve¢inoma respiracijski dogodki,
kjer je zastoj srca sekundarni pojav. Ves¢ine prepo-
znavanja tovrstnih situacij so enako pomembne kot
izvajanje postopkov v urgentni ambulanti ali inten-
zivnem zdravljenju. V literaturi (3) se sreCujemo
z opisi vkljuCevanja izobrazevanja s simulacijami
znotraj bolnisni¢nega okolja, kjer se vsi udelezenci
izobrazevanja udelezujejo tecaja v rednem delov-
nem Casu. Za obvladanje kriznih situacij potrebuje-
mo usklajeno rutinsko timsko delo, znanje in tehnic-
ne spretnosti, ki jih ¢lani tima pridobivajo nacrtno
pred resni¢nimi dogodki v klini¢ni praksi. Pri ta-
k$nem naértnem izobrazevanju so opredeljeni cilji,
povratne informacije, moznosti ponavljanja postop-
ka in vrednotenje. Mnoge tezke in krizne klini¢ne
situacije se pojavljajo redko, zato imajo zdravniki
malo moznosti, da se z njimi sre¢ajo. Pomen uéenja
na simulatorjih je zato zelo velik (4).

Star$i otrok pri¢akujejo, da zdravljenje opravljajo
strokovnjaki z izku$njami. Vendar zdravnik ne more
postati dober strokovnjak, ¢e se nikoli ne sooéi z
bolniki in na njih ne zaéne opravljati posegov. Ta-
k$no uéenje na bolnikih je pogosto eti¢no sporno.
Bolniki imajo vso pravico, da odklonijo sodelovanje
v uénem procesu kot uéni predmet (5). Eti¢no spre-
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jemljivo je le, ¢e se ucenje na bolnikih pri¢ne, ko
so ze uspesno zakljuene vse predhodno ponujene
moznosti izobrazevanja in pridobivanja veséin (6).
Na katedri za pediatrijo Medicinske fakultete Uni-
verze v Mariboru v $tudijskem letu 2010/2011 zace-
njamo z obveznimi vajami v simulacijskem centru.
Uc¢inkovito pridobivanje znanja zunaj bolni$ni¢nega
okolja bo potekalo na simulatorjih. Najpomembnej-
$a znacilnost izobrazevanja s simulatorji je takoj-
S$nja povratna informacija, ki udelezenca simulacije
obvesca o ucinkovitosti in uspesnosti njegovega ur-
jenja na simulatorju. Studentom namre¢ ingtruktor,
ki spremlja simulacijo, takoj pove, kaj delajo do-
bro in kaj napacno. Povratne informacije prav tako
pridobivajo po izvedbi simulacije, kjer udelezenci
skupaj z instruktorjem pogledajo videozapis poteka
simulacije in o njem razpravljajo. Na simulatorjih je
mogoce urjenje, kjer ponavljamo vescine tako dol-
g0, dokler $tudenti niso uspes$ni. Nujno je, da simu-
lacije vkljuc¢imo v $tudijski nacért (kurikulum) in na
ta nacin zagotovimo kakovostno izobrazevanje ze
na dodiplomski stopnji. Studentje se na simulatorjih
urijo po razli¢nih tezavnostnih stopnjah.

Pricenjajo pri najlazjih in se pomikajo proti vse bolj
celovitim primerom. Okolje, kjer potekajo simula-
cije, je nadzorovano, kar pomeni, da se Studentu ne
more ni¢ zgoditi. Ucenje ob simulatorjih je lahko
individualizirano in vsak Student lahko doma na
svojem racunalniku ali pred simulatorjem resuje
razli¢ne klini¢ne scenarije.

Pediatri¢ni simulacijski center predstavlja resni¢no
medicinsko okolje oz. preiskovalnico, sobo za nujne
primere ali operacijsko sobo. V tem okolju Studenti
in ostali uporabniki lahko vadijo razli¢ne postopke,
od ozivljanja otroka in novorojencka do razli¢nih
posegov, ki so nujni v pediatriji.

Racunalnisko nadzorovani umetni bolnik (lutka ali
maneken) predstavlja otroka razli¢nih starosti. Vsa-
ka lutka je vklju¢ena v napredni brezzi¢ni racunalni-
ki sistem, s katerim lahko vadimo razli¢ne situaci-
je, ki zrcalijo zivljenjske situacije in zahtevajo hitro
oceno ter ukrepanje. Umetni bolnik (lutka) oponasa
prave zvoke, ki jih proizvajajo otroska pljuca, srce
in ¢revesje. Te lutke lahko jokajo, dihajo, premikajo
roke in noge, odpirajo in zapirajo oci ter ,,govorijo*
s Studentom, tako kot bi pravi otrok. V scenarijih
lahko simuliramo celo krvavitev ali uriniranje.

V pediatriji tako na dodiplomskem Studiju kot na
podiplomskem $tudiju postajajo simulacije izjemno

pomembne, ker posameznih postopkov na otroku ne
smejo izvajati zacetniki.

V simulacijskem centru imajo $tudenti medicine,
specializanti in Ze izkuSeni specialisti moznost pri-
dobivati in obnavljati svoja znanja.

Izjemno je pomembno timsko delo, npr. koordini-
rana intubacija, umbilikalna kateterizacija in kom-
presija prsnega kosa pri novorojencku. Hkrati gre
za uéenje in vadbo sodelovanja v timu, koordina-
cije in u¢inkovite komunikacije. Scenariji, ki so na
razpolago, trajajo priblizno 90 minut (10—15 minut
scenarij, ki mu sledi 60-minutna razprava /angl.
debriefing/ (7, 8, 9)). Na ekranu ponovno opazu-
jemo delo vsakega posameznika, ocenjujemo, kaj
je dobro izveden poseg, katere so pomanjkljivosti
in napake. Za $tudente je to pomembno, ker vsak
posameznik opazuje svoje lastno delo. Posamezne
situacije so lahko stresne. Prav v taksnih situacijah
se ljudje razli¢no odzivajo, zato je zelo pomembno,
da se naucijo pravilno in hitro ukrepati. Scenariji
zagotavljajo resni¢ne razmere s precej$njim odmer-
kom stresa, v katerem je vkljuéena cela skupina $tu-
dentov ali specializantov. Manj$a koli¢ina stresa je
zazelena, ker omogoca njihovo pravo ucinkovitost
in izogibanje nepotrebnim ter skodljivim posegom.
Nedovoljna komunikacija je predvsem v urgentnih
situacijah lahko tudi skodljiva. Zato je v simulacij-
skem centru izpostavljeno ucenje timskega dela in
komunikacije na eni strani ter vodenje in dodeljeva-
nje nalog ¢lanom tima na drugi strani. Glavno vlogo
na vajah v simulacijskem centru ima vodja tima in
koordinator simulacij. Vsak Student ima prikljucen
mikrofon, vsaka vaja pa se snema, tako da po vajah
lahko razpravljamo. Prednost simulacije je tudi mo-
znost opazovanja, kaj smo v dani situaciji naredili
dobro in narobe (10,11).

SIMULACIJE NA FAKULTETI ZA
ZDRAVSTVENE VEDE MARIBOR

Simulacijski center Fakultete za zdravstvene vede
(prej Visoka Zdravstvena Sola) Univerze v Mariboru
je bil vzpostavljen 11. aprila 2004. Od takrat se $tu-
denti zdravstvene nege in Studenti medicine srecu-
jejo z razli¢nimi scenariji in s tehnologijo, ki se upo-
rablja na podro¢ju pediatrije. Center je opremljen s
simulatorji firme Laerdal. Na simulatorju dojencka
(Slika 1) imajo moznost spoznavanja opreme za
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predihavanje, intubacije, reSevanja pnevmotoraksa,
laringospazma in drugo.

Slika 1. Predihavanje dojencka.

Studenti medicine so izvajali vaje v tem simulacij-
skem centru v okviru predmetov anesteziologija in
urgentna medicina. Predstavljeno jim je bilo urgen-
tno predihavanje s pomocjo anestezijske naprave in
asistirano predihavanje preko linearnih anestezij-
skih dihalnih sistemov Mapleson C, Intersurgical.
Spoznali so vse oblike subgloti¢nih in supraglo-
ti¢nih umetnih dihalnih poti, vkljucno s sistemom
Igel-Intersurgical. Opti¢ni laringoskop AIRTRAQ
je sluzil za predstavitev nove, lazje oblike intuba-
cije. Studentje so se sredali z oblikami elektri¢ne-
ga zdravljenja, kot so defibrilacija, sinhronizirana
elektricna kardioverzija in zunanja elektricna sti-
mulacija srca. Predstavili smo razli¢ne oblike mo-
nitoriranja, kot so EKG, krvni tlak, nasi¢enost krvi
s kisikom, temperatura in kapnografija. Zahtevnejse
vsebine so vsebovale simulacijo kalibracije in delo-
vanja hemodinami¢nega monitoriranja LiDCO, in-
vazivnega merjenja krvnega tlaka (ABP) in sisteme
katetrov Swan Ganz. Na razpolago so imeli 40 sce-
narijev programa MicroSim, Ki je zajemal scenarije
vzpostavljanja in vzdrzevanja prostih dihalnih poti,
zastoja srca, aritmije srca, bolecine v prsnem kosu,
zastrupitve in motenj metabolizma.

SIMULACIJE NA MEDICINSKI
FAKULTETI MARIBOR

3. novembra 2009 je na Medicinski fakulteti Uni-
verze v Mariboru odprt novi simulacijski center s
kompleksnimi simulatorji METT HPS — Human Pa-
tient Simulator. V centru imamo tri lutke — odraslo
osebo, otroka in dojencka, z vsemi zivljenjskimi
funkcijami, ki so postavljeni v resni¢no okolje bol-
niSke sobe z moznostjo intenzivnega zdravljenja ter
z vrhunskimi racunalnisko podprtimi scenariji re-
sni¢nih zivljenjskih oz. zdravstvenih situacij.
Simulator METI HPS je zgrajen modelsko, kar po-
meni, da se fizioloska in patofizioloska stanja mo-
delirajo glede na matematicne enacbe. Simulator se
odziva na zdravila, saj ima vgrajene farmakokine-
ticne (PK) in farmakodinami¢ne (PD) modele. Ti
matematicni modeli uvrScajo simulator v sam sve-
tovni vrh komercialno dostopnih simulatorjev in
so osnova za delovanje sré¢no-zilnega, dihalnega in
nevroloskega modela. Zivljenjski znaki simulirane-
ga bolnika se spreminjajo glede na modele in glede
na ukrepanje Studentov. Pri simulacijah je mogoce
uporabljati resni¢ne klinicne monitorje razlicnih
proizvajalcev, s katerimi simuliramo neinvazivno
izmerjeni tlak (NIBP), tri moznosti invazivno izmer-
jenega krvnega tlaka (ABP, PAP in CVP), minutni
iztis srca (CO), nasicenost krvi s kisikom (SpO2),
utrip, EKG in telesno temperaturo. Simulator izmeri
koncentracijo kisika v vdihanem zraku in glede na
koli¢ino kisika modelira ostale parametre. V izdiha-
nem zraku je glede na stanje ustrezna koli¢ina CO,,
ki jo lahko izmerimo s kapnografijo.

Razen osnovnega modela HPS je na MF instaliran
simulator otroka (METI PediaSIM), prikazan na
Sliki 4, in simulator dojencka (METI BabySIM)
(Sliki 2 in 3). Ti sistemi prav tako delujejo model-
sko. Ob tem so v centru tudi vse potrebne naprave
za diagnosticiranje in zdravljenje, od respiratorja,
defibrilatorja, infuzijskih ¢rpalk, dovodov plinov do
elektrokardiografa in ultrazvocne naprave.

Scenariji PALS (Pediatric Advanced Life Support)
za podrocje pediatrije predstavljajo visoko stopnjo
posnemanja resni¢nega stanja za udeleZence tecaja

(12).
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Slika 2. Avskultacija simulatorja BabySim METI.

Slika 4. Simulator otroka PediaSim METI.

Hemodinamski odgovor na aritmije srca je v simu-
latorjih METI fiziolosko modeliran preko ustreznih
parametrov. Premalo kisika v misici srca oz. ishemi-
ja miokarda avtomatsko sprozi ustrezne ritme srca.
Indeks ishemije (I.I.) je spremenljivka, ki se mo-
delira znotraj modela in predstavlja razmerje med

dostavo in porabo kisika v miokardu. Pri dostavi,
ki je vedja od porabe, je indeks veéji od ena, kar
pomeni, da imamo normalni sinusni ritem (NSR).
ST-veznica se za¢ne pomikati pri indeksu v mejah
med 0,70 in 0,90. Pri nadaljnjem padanju indeksa
je napoved za bolnika slaba. Pri indeksu, manjSem
od 0,4, se sprozi ventrikularna tahikardija (VT). Eno
minuto pozneje se ritem iz VT spremeni v fibrilacijo
prekatov (VF), ki traja eno minuto. V nadaljevanju
pa simulator lahko sprozi asistolijo.

Studenti na Medicinski fakulteti Univerze v Mari-
boru lahko izberejo izbirni predmet Urgentna me-
dicina v 4. in 5. letniku. Podro¢ja, ki jih predmet
pokriva in jih izvajamo na simulacijah, so dodatni
postopki ozivljanja ACLS, kriti¢no bolan otrok, bo-
le¢ina v prsih, ultrazvok, koma in Sokovna stanja.
V studijskem letu 2010/2011 bomo v redne vaje $tu-
dentov na pediatriji vkljucili vaje v simulacijskem
centru. Skupina petih $tudentov bo skupaj s koordi-
natorjem simulacijskih vaj in z dvema za simulacije
izobrazenima asistentoma in visoko usposobljenim
informatikom izvajala vaje na dveh lutkah. Pripra-
vljene imamo scenarije dihalnega in sréno-zilnega
zastoja. Po zakljuceni vaji bo na vrsti razpravljanje.
Zanimanje Studentov za to vrsto ucenja je zelo ve-
liko.

ZAKLJUCEK

Danes, ko znanstvena fantastika na podro¢ju medi-
cine in zdravstva postaja znanstveno dejstvo (npr.
robotska kirurgija, umetna inteligenca v diagnostiki,
sistemi dokumentiranja, ki jih lahko upravljamo z
glasom, inteligentna obleka in mnogi drugi dosezki
znanosti), se mora tudi izobrazevanje zdravnikov in
medicinskih sester na ta izziv odzvati. Studentom in
ze zaposlenim zdravnikom ter medicinskim sestram
moramo omogociti pridobivanje sodobnih znanj,
ki jih potrebujejo v sodobnem delovnem procesu.
Nobenega dvoma ni, da se bodo $tudenti v izobra-
zevalnem procesu, podprtim z najsodobnejso tehno-
logijo, bolje usposobili za prakso in delo v okolju
modernega zdravstvenega varstva. Simulacije na
podrocju pediatrije se na Univerzi v Mariboru pomi-
kajo v naslednjo, bolj kompleksno fazo. Zacetne ko-
rake smo napravili na Fakulteti za zdravstvene vede,
zdaj pa prihajamo na kompleksne simulatorje in na
izobrazevanje za bolj zahtevne klini¢ne primere.
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Pregledni ¢lanek / Review article

BASIC LIFE SUPPORT TRAINING IN ELEMENTARY SCHOOLS
IN SPLIT

J. Mestrovié!, J. Petri¢?

(1) Paediatric Intensive Care Unit, Split University Hospital, Croatia
(2) Paediatric Clinic, Split University Hospital, Croatia

ABSTRACT

Initiation of cardiopulmonary resuscitation (CPR) by bystanders increases survival rates from sudden cardiac
arrest. Unfortunately, it is not customary that adult victims or children receive resuscitation from bystanders.
Although the need for systemic education has been recognized, there is no organized cardiopulmonary educa-
tion of children in Croatia. We have commenced a programme of education in cardiopulmonary resuscitation
in elementary schools in Split. Our programme has been designed so as to fit easily into the regular elemen-

tary school curriculum in Croatia.
Key words: CPR, education, school, children.

INTRODUCTION

Injuries continue to be the leading cause of death
in children after the first year of life in developed
countries. Between 1995 and 2005, more than
2000 children died from accidents in Croatia. The
number of road traffic injuries, which are the most
frequent cause of death from injuries, has not dec-
reased over the last eleven years (1). In Europe,
40 % of all deaths in 25—74-year olds are caused
by coronary artery disease, which is the underlying
cause of mortality in two out of three out-of-hospi-
tal sudden deaths (2). The main cause of death in
Croatia in 2005 was coronary artery disease (3).

Survival rates of sudden cardiac arrest victims who
receive early CPR compared to survival rates of
those who receive late CPR, defined as emergen-
cy medical service initiated CPR, are significantly
increased. Early CPR is defined as citizen-bystan-
der initiated CPR. Emergency medical services
initiate CPR about 4 minutes later than bystanders
(4). Bystander CPR, combined with rapid activati-
on of emergency medical services, increases survi-
val rates from sudden cardiac arrest 2-3 fold (5).
Therefore all our efforts to increase the number of

CPR- educated laypeople will impact on the quali-
ty of life in the community.

In spite of the fact that more than half of cardiac
arrests are witnessed, bystanders give CPR in only
one-third of these cases (6). This delay in starting
basic life procedures is reflected in the low survi-
val rate from out-of-hospital cardiac arrest (7, 8).
It is important to be aware that many children do
not receive resuscitation because potential rescuers
fear that they will harm the child. Over 60 % of
paediatric cardiopulmonary arrests occurred in the
home with family members present, and yet those
family members initiated CPR in only 17 % of ca-
ses (9).

Basic life support training for laypeople in Croatia
is not conducted systematically. There are many
reasons to teach CPR to elementary school chil-
dren. School children are potential lay rescuers and
potential victims. Children of school age are more
likely to accept CPR training than older citizens,
they are motivated to learn, and do so quickly and
easily. Ten-year-old children are able to correctly
perform mouth-to- mouth ventilation, which is the
most demanding part of CPR (10).



32

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

SUBJECTS AND METHODS

Seven elementary schools in Split volunteered to
participate in the project. The principal of each ele-
mentary school selected two seventh and two eighth
grade classes, resulting in the participation of about
600 children.

Research was carried out in accordance with the
principles of the Helsinki-Tokyo Declaration and
the children and their parents voluntarily gave their
written, informed consent prior to inclusion in the
study.

Education was performed according to the latest
American Heart Association guidelines from 2005
(11). During the two-school-hour training course
children learned how to perform CPR correctly and
practiced CPR on a manikin in small groups. For
the purpose of this course a short manual and video
clip were produced. In every school four teachers
volunteered to learn how to teach the children CPR
and they became teachers - CPR educators. After
training their knowledge was tested using a questio-
nnaire and CPR skills were evaluated on manikins.
The same test was repeated one month after initi-
al training for the purpose of detecting retention of
CPR knowledge and skills.

RESULTS

Preliminary results in seven elementary schools
with 590 participants in our training indicated an
extremely low basic level of knowledge of CPR
skills among tested school children. Before educati-
on less than 1 % tested children were able to correc-
tly perform CPR, including the exact hand position,
accurate chest compression rate and depth and chest
compression-ventilation ratio. After training this
increased to 86 % (Table 1).

Table 1. Percent of children who successfully carried out

particular manoeuvres in the regular sequence of

cardiopulmonary resuscitation before and after education.

CPR Overall

Position Rate Depth ratio CPR
Before 13 1 5 7 0(0.3)
After 97 91 94 98 86

DISCUSSION

Preliminary results indicate that during the two-
-school-hour programme children can learn how to
perform CPR. Our training programme has been de-
signed to fit easily into the regular curriculum of ele-
mentary schools in Croatia and enables us to join the
countries that recognize the need to teach citizens
CPR (12). Since the 1960s, CPR has been part of
the school curriculum in Norway (13). The Europe-
an Resuscitation Council and the American Acade-
my of Pediatrics have recommended that basic life
support should be included in the school curriculum
(14,15). The American Heart Association suggests
that morbidity and mortality of out-of-hospital car-
diac arrest could be significantly decreased if 20 %
of the population were able to perform CPR (16).
Many studies indicate that CPR-educated children
identified significantly more subtle dangers, were
more likely to seek help, and even tell others that
their behaviour was dangerous (17). Children who
are educated in CPR are more confident in dangero-
us situations (18). Finally, teaching children proce-
dures and skills that can save lives will help mould
their attitudes about their role in the community.
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Memorialno predavanje / Memorial lecture

HUMANIZACIJA HOSPITALIZACIJE OTROKA - POMEMBEN
PRISPEVEK K RAZVOJU SODOBNE PEDIATRIJE

Spomini na uveljavitev pravic otroka v bolniSnici pri nas in na tujem

P. Kornhauser

Zveza prijateljev mladine Slovenije, Ljubljana

.

Slika 1. Risba 9-letne deklice: »Jocem, ker ni moje mamice!«.
Likovna razstava hospitaliziranih otrok, ki smo jo pripravili
leta 1965 na otroskem oddelku Kirurgicne klinike v Ljubljani z
naslovom: Kako otrok dozivlja bolezen.

Gutta cavat lapidem non vi
sed saepe cadendo

Zgodovina otroskih bolnisnic je razmeroma krat-
ka. Menimo, da je bila prva ustanovljena v zacet-
ku XIX. stoletja v Parizu. V Ljubljani je leta 1889
uspelo mestnemu fiziku dr.Viljemu Kovacu prepri-
¢ati premozne gospe, da so s pomocjo zbiralne ak-
cije zagotovili denar za gradnjo in odprtje otroske
bolnisnice, ki je bila takrat v avstrijskem cesarstvu
ena najbolj sodobnih, po 2. svetovni vojni pa je pro-

fesorju Mariju Av¢inu uspelo v Sloveniji uresni€iti
vizijo klini¢ne pediatrije.

Znano je, da je v zdravstvu lazje kupiti kak$no dra-
go in zapleteno medicinsko napravo kot spremeniti
organizacijo in miselnost ljudi. Tehnolosko je medi-
cina silovito napredovala, obenem pa so se ustaljeni
odnosi do bolnika pocasi spreminjali, kar velja tudi
za otroske bolnisnice, seveda ne le pri nas. »Hisni
redi« so ostali desetletja nespremenjeni. Hierarhic-
ni odnosi so bili trdno zakoli¢eni, zdravniki pa so
bili skoraj edini nosilci zdravstvene dejavnosti — v
otroskih bolnisnicah so bili to pediatri, medicinske
sestre (nezadostno Solane) so opravljale le nego bol-
nika.

»Ljubljanska pediatricna Sola« je bila s svojim pr-
vim uéiteljem Bogdanom Dercem in z njegovim na-
slednikom Marijem Avéinom pod vplivom dunajske
pediatrije, saj je bil Avéinov profesor pediatrije na
zagrebski medicinski fakulteti dunajcan Ernest Ma-
yerhofer, zdravnik in biolog, ki je zagovarjal »uni-
taristi¢no pediatrijo«, kar naj bi pomenilo, da je na-
loga pediatra skrbeti za zdravega in bolnega otroka.
Profesor Marij Av¢in je to idejo in usmeritev uresni-
Ceval kot pediater ves Cas svoje plodne strokovne
in tudi druzbene dejavnosti. Zavedal se je, da je kli-
ni¢na pediatrija sicer vrh organizacije zdravstvene
sluzbe za otroka, vendar je skrb za zdravega otroka,
torej preventivna dejavnost, osnovnega pomena za
nase zdravstvo. Zgodovinsko obdobje po 2. svetov-
ni vojni, ko je vodilna politika uresni¢evala nacela
socialisticne druzbe, je bilo tem prizadevanjem se-
veda naklonjeno.

Kot $tudent medicine zagrebske medicinske fakul-
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tete sem temeljito obvladal uc¢benik pediatrije E.
Mayerhoferja (spominjam se tudi izpita pri njem in
intervjuja z njim na njegovem domu). Ko sem se
kot mlad zdravnik prijavil na razpis specializacije
za pediatra mesta Ljubljane, sem moral napisati za
profesorja Avcina (ki je bil oéitno »selektor«) obsir-
no obrazlozitev, zakaj sem se odloc¢il za pediatrijo:
»ker je med vsemi medicinskimi strokami najbolj
celostna, zajema zdravega in bolnega ¢loveka, ker je
optimisticna, saj pri uspesnem zdravljenju omogo-
¢a zivljenje za ve¢ desetletij naprej«. Marija AvCina
lahko ob¢udujemo, da si je — ob vodenju klinike in
drugih obveznostih — vzel ¢as in ocenjeval kandida-
te, ki se sicer niso prijavili na razpis klinike. O¢itno
sem Ze na zacetku svoje strokovne poti imel nagnje-
nje do socialne pediatrije, do organizacije otroSkega
zdravstva.

In $e en spomin. Ze v zaletku specializacije sem
imel priloznost obiskati vodilno anglesko otrosko
bolnis$nico v Londonu, Great Ormond Street Chil-
dren Hospital. Tisto, kar me je zlasti pritegnilo, ni
bila klini¢éna medicina, saj je nisem obvladal, tem-
ve¢ njihova organizacija, da so bili pediatri na kli-
niki obenem lahko tudi druzinski zdravniki in da je
bil npr. vodilni klini¢ni zdravnik dr. Sheldon (brez
wtitule« profesor, hkrati osebni zdravnik kraljeve
druzine!) zadolzen le za zdravljenje otrok, drugi
vodilni le za pouk Studentov, tretji za raziskovalno
dejavnost — vsak s polnim delovnim ¢asom. Ko sem
po vrnitvi v Ljubljano vprasal docentko Zdenko
Humar, ki je prevzela vodenje Centralnega otroske-
ga dispanzerja, demonstracijskega centra Unicefa,
zakaj so vrata med otrosko kliniko (takrat na Ulici
stare pravde) in COD zaklenjena, sem ocitno dobil
»Crno piko«...

Kar me je na otroski kliniki v Londonu tudi prije-
tno presenetilo, je bila moznost, da so starsi bolnih
otrok lahko nemoteno prihajali in bivali ob malem
bolniku. To spoznanje je bilo verjetno odloc¢ilno, da
sem se kot predstojnik otroskega oddelka prvi pri
nas odlocil (sicer brez »uradnega dekreta«) sprostiti
dotlej »hermeti¢no« zaprt prihod starSev do lastnih
otrok v bolnisnici.

ODPRTA BOLNISNICA

Zgodba o odpiranju otroskih bolni$nic se je v Evro-
pi, v Veliki Britaniji, zacela po 2. svetovni vojni, pri
nas na splo$no z zamudo najmanj petindvajset let
pozneje. Je lep primer »konzervativne« druzbe, ko
so napacne predstave ohromile dobrobit otrok. Naj
primerjam z gibanjem, kamor sem se tudi sam v za-
dnjih letih dejavno vkljucil, zoper telesno kaznova-
nje otroka v druZini, saj je stoletja veljalo geslo, da
je »Siba bozja mast«, da je pravica starSev pretepa-
nje neposlusnih otrok, kar je otroku »v dobro« kot
vzgojni ukrep. Tako je bilo tudi, o¢itno brez naspro-
tovanja, v »hisne rede« otroskih bolnisnic v Evropi
sprejeto pravilo, da so za bolnega otroka, ki je sprejet
v bolnisnico, obiski starSev skodljivi (kaj Sele stalno
bivanje!), saj se bo otrok ob tem vsakokrat po nepo-
trebnem razburjal in postal jokav. Obenem prihod
»tujcev« na bolnisni¢ni oddelek pomeni nevarnost
okuzbe bolnis$ni¢nih varovancev. Kak$na zmota, ki
ji tudi vodilni klini¢ni pediatri niso bili kos, oziroma
se s temi pomisleki niso obremenjevali.

Angleski psiholog J. Bowlby je leta 1951 objavil
svoje izsledke o sirotah, ki so zaradi grozot v 2. sve-
tovni vojni izgubile starSe in so zivele v vzgojnih
domovih. Ti zapusceni otroci so imeli sicer zado-
voljene fiziéne potrebe, pogresali pa so ljubezen
starSev, osebne stike in druzinsko okolje. Pri teh
Stevilnih »odtujenih« otrokih je Bowlby opisal zna-
¢ilne dusevne odklone, ki so jih imenovali »hospita-
lizem«: predsSolski, zlasti mlajsi, so otopeli v svojih
posteljah, niti niso ve¢ jokali, ure in ure so izvajali
»stereotipne« gibe, npr. z glavo, nekateri starejsi so
postali izredno razdrazljivi in »nesocialni«. Ti otro-
ci, tudi starejsi, so ponovno zaceli mociti posteljo.
Le korak je bil potreben, da so te izsledke primer-
jali z obnasanjem kroni¢no bolnih otrok, ki so bili
dolgotrajno hospitalizirani na bolni§ni¢nih otroskih
oddelkih brez »sozitja« s starsi. Angleski pediatri so
na pobudo J. Robertsona resno sprejeli ta opozorila
in zaceli rahljati toge »hiSne rede«, ki so prepove-
dovali pristop starSev, postopno tudi za ostale obi-
skovalce.

Se danes vidim pred seboj mlajse predsolske otroke
na kliniki na Vrazovem trgu, ki so topo gledali pred
sebe in izvajali vedno enake gibe; ne spominjam se,
da bi se na vizitah kdo od starej$ih pediatrov odzval
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na ta pojav. Pa¢, v »kontinentalni« Evropi so velja-
li povsod enaki bolni$ni¢ni predpisi, star$i so lahko
lastnega otroka videvali ob dolo¢enih dnevih in ob
doloc¢enih urah le skozi Sipo: medicinska sestra je
otroka drzala v naro¢ju in vec¢inoma je bil pogled
na tak$no sreanje zelo mucen, saj sta jokala oba,
tako otrok kot mamica. Naj poudarim, da se mladi
bodo¢i pediatri, ki smo bili »na krozenju« na kliniki,
nismo obremenjevali s tako nepraviénim, strokovno
napa¢nim odnosom do malega bolnika in do nje-
govih najblizjih. Nismo dvomili: predvsem nas je
vodil cilj, da bi spoznali klini¢no medicino, da pa bi
razmisljali o spremembah ustaljenih »hierarhi¢nih«
odnosov v bolnisni¢nem otroskem zdravstvu in o
»hisnih redih«, ni bilo v ospredju nase pozornosti.

Ko sem davnega leta 1958 na pobudo predstojnika
Kirurgi¢ne klinike, slovitega profesorja Bozidarja
Lavrica, prevzel sprva le pediatri¢no skrb za otroke
s kirursko boleznijo, od leta 1965 pa tudi vodstvo
otroskega oddelka te klinike, je bila to zame prilo-
znost za oblikovanje in uresni¢evanje novih organi-
zacijskih oblik v bolnis$ni¢nem otroskem zdravstvu.
Uresnicili smo vizijo »ljubljanskega modela otroske
kirurgije« in udejanili nacela gibanja, ki sem ga
imenoval »humanizacija hospitalizacije otroka«.

Slika 2. Skoraj domace vzdusje ob bolniski postelji. (Foto:
Svetozar Busic)

O znacilnostih ljubljanske »otroske kirurgije« in in-
tenzivnega zdravljenja otroka sem nazadnje obsirno
pisal v reviji Slovenska pediatrija (glej: Slov pedi-
atr 2008; 15, 195-204). Na tem mestu naj ponovim
osnovne smernice, ki narekujejo »humanizacijo
zdravljenja otroka v bolnisnici«. Na prvem mestu
naSega ukrepanja je omogociti soZitje bolnika z nje-
govimi najblizjimi. Ne gre le za obiskovanje otroka,
njegova mamica naj bo ob njem ¢ez dan in no¢ in naj
bo v pomo¢ medicinski sestri tudi pri njegovi negi.
Da je tudi mati ob bolniski postelji, je pomembno
zlasti za dusevnost starejSega dojencka in mlajSega
predsolskega otroka. Obenem je tudi mati hudo pri-
zadeta, ker se mora lo¢iti od svojega bolnega otroka.

Danes ni ve¢ potrebe, da poudarjamo pomen »od-
prtega otroskega oddelka«, saj pri nas skorajda
ni ve¢ bolnisnice, ki ne bi bolj ali manj dosledno
uresniCila sodobnih nacel. Za generacije mlajsih
pediatrov, ki pa niso dozivljale bistvene spremem-
be na tem podrocju, pa bo koristno in zanimivo, ¢e
jih spomnim na nekatere »zgodovinske« podatke.
Ko je Zdravstveni vestnik leta 1974 objavil moj
prispevek »Humanizacija hospitalizacije otroka,
kjer sem predstavil nase izkusnje na Pediatricnem
oddelku kirurskih strok v UKC z »odprto bolnisni-
co«, v »hisnih redih« otroskih oddelkov $e ni bila
omenjena moznost neposrednih sprosc¢enih obiskov
starSev pri hospitaliziranih otrocih. In tudi v vsak-
danji praksi tega »sozitja« ni bilo videti. Na otroski
kliniki v Ljubljani je bil izjema oddelek za nedono-
Sencke, kjer je profesorica Zora Konjajev spodbuja-
la star$e, da so ob svojem novorojencku. Ze v stari
stavbi Kirurgi¢ne klinike, Se pred selitvijo v novo
osrednjo bolni$nico, imenovano KC leta 1974, smo
omogocili mamici bolnega otroka, in ne le njej, da
je lahko ob bolniski postelji na kliniki. Medicinske
sestre so bile skoraj vse mlade, to je bilo njihovo
prvo delovno mesto, zato so sprejele »odprti reZim«
brez pomislekov, Ceprav se je marsikje pokazalo, da
prisotnosti starSev niso sprejeli z navdusenjem. Naj
poudarim, da se »odpiranje« ni zgodilo po »nekem
dekretu, ampak se je prisotnost mamice ob malem
bolniku postopno vklju¢evala v vsakdanjik na klini-
ki. Kot zanimivost naj §¢ povem, da so tudi kirurgi
ocitno z razumevanjem sprejeli prisotnost starSev,
saj nikoli nisem slisal kakSnega ugovora. Pokaza-
lo se je, da je prisotnost starSev ob malem bolniku
pomembna ne le zaradi »psiholoskih razlogov,
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ampak zlasti na »otroski kirurgiji« prispeva tudi h
krajsi lezalni dobi, npr. po poskodbi mozganov, saj
jih nau¢imo osnov rehabilitacije.

Na tem mestu naj tudi po lastnih izkusnjah opozo-
rim na nekatere »pasti« pretiranega zagovarjanja
prisotnosti starSev v bolnisnici. Npr. Soloobvezni
otrok v ¢asu zdravljenja ne potrebuje mame ob sebi
dan in no¢. Nekateri pediatri so pri teh »indikaci-
jah« pretirano zahtevni in nekriticni. Medicinskim
sestram zmanjkuje Casa ali volje in podpore, da bi
urejale dogajanje v bolniski sobi, kjer se nemoteno
kopicijo obiskovalci, kar ni v prid bolnikom. (Spo-
minjam se otroske bolnisnice v Kaliforniji, kjer so
velike ¢rnske druzine vsakodnevno prihajale na
obisk k hospitaliziranemu otroku, kar je za njih bil
ocitno druzabni dogodek ...). Menim, da moramo
zdravstveni delavei upostevati predvsem to, kar je v
dobro bolnika in ukrepati, ¢e je ogrozen, in sicer ne
glede na zahtevnost starSev!

SOLA IN REKREATIVNE DEJAVNOSTI
ZA HOSPITALIZIRANEGA OTROKA

V ze omenjenem ucbeniku pediatrije E. Mayerhofer
opisuje zagrebsko bolnisni¢no $olo za tuberkulozne
kroni¢no bolne otroke Se pred 2. svetovno vojno.
Profesor M. Av¢in je v Ljubljani kot predstojnik
klinike kmalu nastavil prvo uciteljico in Se vzgoji-
teljico. Kot specializant se dobro spominjam, kako
sta znali spremeniti vzdusje na otroskem oddelku in
popestriti bolnikovo vsakdanje Zivljenje. Zavedal
sem se pomena vkljucitve predsSolskih in Solskih pe-
dagogov v tim, Ki zdravi otroka, in si pri pristojnem
ministrstvu oziroma republiSkem zavodu za Solstvo
uspesno prizadeval, da so v republiski proracun
vkljuéili tudi osebne dohodke vzgojiteljev in ucite-
ljev, ki so na otroski kliniki $e bremenili bolni$ni-
co. V KC smo leta 1975 ustanovili otroski vrtec za
otroke usluzbencev, v posebno enoto pa so se zdru-
zile vzgojiteljice, ki sodelale na otroskih oddelkih
klinik. Oblikovala se je tudi posebna bolni$ni¢na
osnovna $ola, saj je na vseh klini¢nih oddelkih po-
tekal pouk za Soloobvezne bolnike. Po ljubljanskem
vzoru so tudi v regionalnih bolni$nicah na otroskih
oddelkih organizirali »predSolsko vzgojo« in pouk,
seveda, ob upostevanju Stevila bolnih otrok, tudi v
povezavi z mati¢no osnovno $olo. Velika pridobitev

naSe pediatrije! Kot predstojnik sem si prizadeval,
da vzgojitelji in ucitelji tesno sodelujejo v vsakdanji
strokovni dejavnosti in upostevajo potrebe hospita-
liziranih otrok, ki so v bolni$nici tudi ob nedeljah
in tudi v ¢asu Solskih pocitnic. (Tako so si npr. v
zavodu za rekonvalescente v Sentvidu pri Stiéni, ki
sem ga ustanovil in vodil petnajst let, v mesecu juli-
ju in avgustu ucitelji prizadevali, da bi sréni bolniki,
ki zaradi bolezni niso obiskovali Sole, z dodatnim
poukom nadoknadili zamujeno ter lahko septembra
redno nadaljevali s poukom v mati¢ni 3oli). Zal je
danes marsikatera pobuda, ki smo jo uresnicili, sla
zaradi lagodnosti, morda »sindikalnih pravic«, v
pozabo! Naj Se kriti¢no pripomnim: ljubljanska bol-
nis$ni¢na $ola $e vedno ni prevzela pouka na domu
kroni¢no bolnih otrok, ki so veckrat zdravljeni na
pediatri¢ni kliniki, ¢eprav ima zadostno $tevilo stro-
kovno odli¢no usposobljenih uciteljev.

Slika 4. Rekreativne dejavnosti olajsajo otroku bivanje v
bolnisnici.
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KRAJSANJE LEZALNE DOBE KOT
POMEMBEN DEL ORGANIZACIJSKIH
UKREPOV ZA LAJSANJE NEGATIVNIH
VPLIVOV BOLNISNICNEGA
ZDRAVLJENJA

Medicinsko organizacijski pristopi, ki spremljajo
bolnika od sprejema v bolni$nico do odpusta v do-
maco nego, so desetletja precej ustaljeni in se med
otroskimi oddelki bistveno ne razlikujejo. Za akutno
zbolelega otroka, ki bo prvi¢ nenapovedano sprejet v
bolni$nico, bo zdravnik glede na napotnico oziroma
domnevno diagnozo bolezni takoj odredil potreb-
ne preiskave. Za bolnika, ki prihaja zaradi klini¢ne
obravnave ali po dogovoru zaradi nadaljnjega zdra-
vljenja, pa bolj ali manj u¢inkovita organizacija dela
narekuje, kakSen bo potek diagnosti¢nih preiskav
in tudi zdravljenja, ki je odvisen od izvidov. Dobro
in tesno sodelovanje med pediatrom v bolni$nici in
osnovnim zdravstvom omogoca, da bo bolnik opra-
vil ve€ino potrebnih preiskav Ze na domu. Ob spre-
jemu na bolniski oddelek mora biti pristojni pediater
pri naro¢enem bolniku pripravljen na njegov prihod
in mora Casovno urediti vse konziliarne preglede
oziroma diagnosti¢ne preiskave, ne da se Sele takrat
loteva telefonskih dogovarjanj. Zveni razumljivo in
pric¢akovano, vendar starejsi zdravniki dobro vemo,
da se taksna praksa uveljavlja Sele v zadnjem Casu.
Ob tem naj ne omenim primerov malomarnega,
lahko trdim, da skoraj kaznivega dejanja, ko zaradi
administrativnih razlogov podaljSujemo hospitaliza-
cijo otroka. Zaradi nedokoncane medicinske doku-
mentacije in »obvestila (domacemu) zdravniku« so
bolniki po nepotrebnem prebili v bolnisnici Se kako
soboto in nedeljo; pri obra¢unavanju bolni$ni¢nega
zdravljenja na osnovi »zasedene bolniske postelje«
(ki danes ni ve¢ v veljavi) sem bil tudi sam pric¢a na-
vodilom predstojnika svojim zdravnikom: »Ce od-
delek ne bo poln, ne bo dohodka, ne bo pla¢!« Kar
pomeni, da je bila lezalna doba otroka pogojena tudi
z dobickom zavoda. Tudi »medicinska doktrina«
igra pri skrajSevanju lezalne dobe pomembno vlogo.
Kot pediater na »otroski kirurgiji« se dobro spomi-
njam nerazumno dolge pooperacijske lezalne dobe,
na nekaterih kirurskih oddelkih tudi 10 dni, npr. po
posegu zaradi dimeljne kile (danes se ta operacija
lahko opravi v »dnevni bolni$nici«). Pooperacijska
rana pri otroku se hitreje celi kot pri starostniku in
tudi skoraj nikoli ni pricakovati zapletov!

V neposrednih, vsakodnevnih pogovorih s pristoj-
nimi kirurgi na kliniki je uspelo skrajSati ustaljene
bolnisni¢ne lezalne dobe, ¢etudi postopoma morda
le za en dan. Zakaj vklju¢ujem skrajSevanje bolni-
$ni¢nega zdravljenja med pridobitve humanizacije
hospitalizacije? Saj je, kot veckrat poudarjam, tudi
najboljsa bolniSnica za otroka slaba. Je vir bolni-
$ni¢nih okuzb, ki se z vsakim dnem nepotrebne ho-
spitalizacije nevarno povecuje. Kot pediater sem bil
pred mnogimi leti na kliniki pri¢a hudih stafiloko-
knih bolni$ni¢nih okuzb, posledi¢no tudi s torakal-
nim empiemom, pri otrocih, ki so sicer bili sprejeti
zaradi manjS$e »programirane« operacije. Naloga
pristojnega pediatra je omogociti, da otrok ne bo
v bolni$nici niti uro dlje, kot narekuje sodobna
medicina. Seveda za nekatere bolezni bolni$ni¢no
zdravljenje danes sploh ni ve¢ potrebno ali pa je bi-
stveno krajse. Kot otrok sem bil zaradi Skrlatinke 6
tednov na infekcijskem oddelku: kdo se Se spominja
teh casov?

Nekatere bralce pricujocih razmisljanj bodo prite-
gnili nekateri statisti¢ni kazalci hospitalizacije otrok
v Sloveniji, ki bodo najbolj ustrezno ponazorili,
kako velike spremembe so se zgodile na tem podro-
¢ju v zadnjih desetletjih. Kot osnovo za primerjavo
naj navedem podatke iz leta 1992, ki smo jih pred-
stavili na VIIL. srecanju pediatrov v Mariboru (1). Iz
teh obseznih statisti¢nih podatkov in razlag Stevil-
nih tabel naj navedem le nekatere, ki so v povezavi s
spremembami v trajanju hospitalizacije na otroskih
oddelkih klinik in splo$nih bolni$nic pri nas, in jih
primerjam s starejSimi in z najnovejSimi. Na osnovi
statisti¢nih podatkov in na osnovi ankete v kateri so
sodelovali vsi bolnisni¢ni in klini¢ni otroski oddelki
v Sloveniji, smo zajeli vse otroske bolniske poste-
lje, torej ne le na »internistiénih« pediatriénih od-
delkih, temve¢ tudi na oddelkih operacijskih strok,
infekcijskih oddelkih in nekaj tudi na drugih (npr.
na dermatologiji). Sprasevali smo tudi po Stevilu
pediatrov, medicinskih sester ter tudi ostalem stro-
kovnem osebju, ki stalno dela na otroskem oddelku
(npr. vzgojitelji, ucitelji, psihologi). Upostevali smo
le otroke v starosti 0—14 let, ker je bilo mladostni-
kov, ki bi se zdravili na otroSkem oddelku, razme-
roma malo, manj kot 10 % (na nekaterih oddelkih
sploh nikogar).
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Med kazalci, ki jih lahko primerjamo za leto 1972,
1992 in 2009, so: 1. stevilo otrok v Sloveniji; 2. §te-
vilo otrok na zdravljenju na otroskih oddelkih klinik
in regionalnih bolniSnic; 3. povprecna lezalna doba;
4. stopnja hospitalizacije. Analize teh podatkov se
na tem mestu ne bomo lotili. Se leta 1992 smo opo-
zarjali, da ima Slovenija glede na $tevilo prebival-
cev Stirikrat ve¢ bolni$ni¢nih postelj za otroke kot
Svedska. Da pa se je lezalna doba v itirih desetletjih
skrajSala skorajda od 14,3 na 4,6 dni, govori za spre-
membe tudi v miselnosti pediatrov.

Tabela 1. Stevilo hospitalizacij, povprecna lezalna doba in
stopnja hospitalizacije zaradi bolezni otrok v starosti 0-14 let ter
Stevilo postelj v specialnosti pediatrija.

Leto 1972 1992 2009
St. otrok 0-14 let 425913 390.223 285.509
St. hospitalizacij 47.497 45445 37429
St. dni hospitalizacij 681.271 368.041 170.446

Povprecno trajanje 14,34 8,10 4,55

hospitalizacije v dnevih
Stopnja hospitalizacije (na
1000 otrok 0-14 let)

Stevilo bolniskih postelj v 1.114 864 539
specialnosti pediatrija

111,52 116,46 131,10

Viri podatkov o hospitalizacijah:

za leto 1972: Statisticno gradivo o hospitalizaciji v bolnisnicah
SR Slovenije v letih od 1964 do 1972. Zdrav. varstvo. Letnik 13.
Suppl. 3. Posebna publikacija $t. 3/74. Ljubljana, maj 1974

za leto 1992: Bolnisko statisti¢ni list

za leto 2009: Zbirka bolnini¢nih obravnav (hospitalizacij) zaradi
bolezni

Vir podatkov za $tevilo bolniskih postelj: Porocilo o delu sta-
cionarnega zavoda

Opombe:

. Zaradi razlicne metodologije zbiranja podatkov v tako dolgem
casovnem obdobju so viri za hospitalizacije za posamezna leta
razli¢ni, vendar so podatki primerljivi med seboj. Prav tako so
zaradi primerljivosti zajete samo bolni§ni¢ne obravnave zaradi
bolezni, ne pa tudi zaradi poskodb in zastrupitev, saj za obrav-
navano ¢asovno obdobje vsi zeleni podatki niso na razpolago
za vsa leta

2. Vkljucene so vse hospitalizacije otrok, starih 0-14 let, zaradi
bolezni - prve in ponovne, v vseh bolni$nicah

. Podatki o posteljah, prikazani v brosuri Nekateri kazalci hospi-
talizacije otrok v Sloveniji iz leta 1992, so bili zbrani z anketo.
Najboljsi priblizek iz obstojecih virov za izbrana leta je Stevilo
bolniskih postelj v specialnosti pediatrija.

4. Posteljice za novorojence v porodniSnicah niso zajete Podatke

pripravila Ana Zgaga, Institut za varovanje zdravja RS, enota
za zdravstveno statistiko, julij 2010

—_
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PUBLICISTICNA IN RAZISKOVALNA
DEJAVNOST, PRISPEVA K SIRJENJU IN
UTRDITVI NACEL »HUMANIZACIJE
HOSPITALIZACIJE OTROKA«

Za uveljavitev nacel »odprte bolni$nice«, za spre-
membo miselnosti vodilnih, ki so zadolZeni za nje-
no vodenje, pa tudi bolni$ni¢nih pediatrov in medi-
cinskih sester, je moralo miniti ve¢ let in potrebna
so bila Stevilna predavanja, tisk strokovnih prispev-
kov, pa tudi osebna prepri¢evanja. Tudi javnost je
morala biti seznanjena in soglasati s predlaganimi
spremembami. Ko so star$i bolnih otrok izvedeli
za moznost, da so lahko prosto ob bolniski postelji,
so postali najbolj zagnani zavezniki predlagateljev
sprememb.

Zgodbaznaslovnestrani i 33197

OTROCI V
— = KLINIENEM CENTRU
NISD BREZ STARSEV |

Starsi ob bolniski postelji — najbolje zdravilo

Matija Dermastia
1

Otrok in stardi skupaj v bolnisnici. Otrok bolan, starsa pa zdrava. Kako gre (o
skupaj? Se pred Gasom si ¢esa takega Se misliti ne bi mogli, zdajpajetay
ljubljanskem kliniénem centru, toéneje v oddelku za otrosko kirurgijo,

vsakdanjost, ki morda moéno pretresa tudi miselnost nekaterih tvenin.
delavcev zunaj kliniénega centra. Mati in o&e sta lahko ob postel]i bolnega otroka
o ves dan. »Tudi po 24 ur dnevno, &2 je to za hitrejSe okrevanje otmk_a_gol-{m.-‘“
\primerno, = pojasnjuje take obliko zdravljenja malih paci primarij dr. Pavie
[ Kornhauser. 3

Slika 5. Objave v medijih so popularizirale »odprto bolnisnico«.

Za izvajanje ukrepov humanizacije hospitalizacije
je bilo pomembno, da v moji mati¢ni ustanovi ni
bilo nasprotovanja zoper »odprto bolniSnico«. Na-
sprotno, na otroskem oddelku so moji najozji sode-
lavci — pediatri, prav tako medicinske sestre, z razu-
mevanjem sprejemali prisotnost starSev otrok, jim
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posvecali potrebno pozornost in jim skusali lajsati
skrbi. Saj niso bili ve¢ »tujci«, ki bi prihajali le na
obcasne obiske in pogovore, z njimi so bili skupaj
ure in ure ter jih tudi osebno dobro poznali. Z za-
dovoljstvom ugotavljam, da v svojem ve¢ kot stiri-
desetletnem delu na pediatriji nisem nikoli dozivel
uradnih pritozb, kaj Sele mucnih razprav na sodiscu.

Javnost je bila primerno seznanjena s temi spre-
membami v odnosih do otrok v bolni$nici in jih je z
zanimanjem in z odobravanjem spremljala. Klini¢ni
center je bil v teh letih v srediS¢u pozornosti, tudi
zaradi zdravljenja margala Tita. Stevilne delegacije
iz sveta so obiskale KC, skoraj brez izjem so spo-
znale tudi na$ klini¢ni oddelek za otrosko kirurgi-
jo, ne le »ljubljanski model otroske kirurgije« - vr-
hunsko klini¢no medicino, temve¢ tudi pridobitve
humanizacije hospitalizacije otroka. Za novinarje
dnevnikov in revij ter RTV smo bili o€itno zelo
zanimivi, saj so se vrstili Stevilni obsirni prikazi in
intervjuji. Javno mnenje je prispevalo, da so se na
otroskih oddelkih klinik in regionalnih bolniSnic
v Sloveniji postopno uveljavili sodobni pristopi in
praksa hospitalizacije otrok.

Zvrstila sta se dva »zvezna« pediatrina kongresa
(torej za vso bivSo drzavo Jugoslavijo): 10. kon-
gres v Ljubljani in 12. kongres v Novem Sadu, ki
ju omenjam, ker smo za njuni gesli izbrali socialno
— pediatri¢no, obenem organizacijsko sporocilo. Za
prvega (Vsak otrok v bolni$nici naj ima svojega
pediatra!) za drugega (Odprimo nase otroske od-
delke!). Po vsebini pomembna, lahko re¢em, revo-
lucionarna, daljnosezna sklepa. Prvi¢ doslej smo na
kakSnem domacem ali mednarodnem pediatricnem
srecanju opozorili, da se vec kot ena tretjina hospita-
liziranih otrok zdravi na »nepediatri¢nih oddelkih«,
zlasti na kirurskih, brez sodelovanja pediatrov, in
terjali, naj bo pediater ne le konziliarni zdravnik,
temve¢ ¢lan tima, ki zdravi otroka. Z zadovoljstvom
lahko ugotovimo, da smo v Sloveniji dosledno kot
nikjer drugje na svetu uresnicili to geslo. Seveda
dejavnost pediatra na oddelkih operacijskih strok
ni povsod za polni delovni ¢as, temve¢ se doloci
glede na Stevilo bolnikov, prav tako pa je njegov
uradni polozaj razlicen glede na to, ali je kirurski
otroski oddelek samostojen. Na kongresu pediatrov
v Novem Sadu pa smo s kolegicama Zoro Konjajev
in Anico Kos Mikus pripravili in vodili »okroglo
mizo« o razli¢nih vidikih »humanizacije hospitali-

Slika 6. 10. kongres pediatrov Jugoslavije je bil leta 1975 v Ljubljani ob sodelovanju vec kot 1000 udelezencev.
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zacije otroka« in z njo spodbudili pediatre, naj zago-
tovijo sozitje matere in otroka v ¢asu hospitalizacije.

VSAK OTROK V BOLNISNICI NAJ IMA SVOJEGA
PEDIATRA

ODPRIMO NASE OTROSKE ODDELKE

Slika 7. Gesla 10. in 12. kongresa pediatrov Jugoslavije.

Za organizacijo dejavnosti pedagogov — uéiteljev in
vzgojiteljev za otroka v bolni$nici je bil pomemben
republiski posvet, ki smo ga pripravili in vodili v
sodelovanju z zavodom za Solstvo Ze leta 1976, ne
le za bolnike v Ljubljani, temvec¢ tudi v regijskih
bolnisnicah. Posebej poro¢am o mednarodnem sre-
Canju leta 1988 v Ljubljani (glej naprej!). Na tem
mestu naj poudarim $e »okroglo mizo« z naslovom:
Sodobna hospitalizacija otroka na 11. Derc¢evih dne-
vih 1989, ki sem jo pripravil in vodil s Stevilnimi
sodelavci: predstavili smo razli¢ne vidike bivanja
otroka v bolni$nici ze v ¢asu, ko so se uveljavljali
sodobni pristopi na veéini otroskih oddelkov bolni-
$nic v Sloveniji.

Precej let pozneje, leta 2004, je Ustanova za novo
pediatri¢no kliniko tiskala vsebinsko tehtno in gra-
ficno lepo knjizico Bivanje otrok in mladostnikov v
bolni$nicah pod vodstvom urednice Biserke Marolt
Meden s prispevki klini¢nih zdravnikov in njihovih
sodelavcev. Uvodne misli je prispeval predstojnik
ljubljanske Pediatri¢ne klinike prof. dr. Ciril Krzi-
$nik, ki je orisal pot do novogradnje in, kar je po-
membno, nacrtovanje za uspeSno soZzitje matere s
svojim otrokom v &asu zdravljenja. Se pripomba:
zadovoljen sem, da je sprejel resitev, da za mamo,
ki spremlja otroka, ne bo na voljo bolniska postelja
(kot je bilo prvotno misljeno), temve¢ prilagojen le-
zalnik, ki bo ¢ez dan »sedezna garnitura« in lahko
ostane ali se potegne iz bolniske sobe. Omenjam Se
najnovej$o publikacijo, namenjeno javnosti, z na-

slovom: Moj otrok mora v bolni$nico; sestavila jo je
prim. Dusica Pleterski Rigler.
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Slika 8. Miha si je zazelel, da bi ga v bolnisnici obiskal njegov
kuza Piki.

Na tem mestu bom navedel $e nekaj pobud, ki smo
jih uresniéili v osemdesetih letih prej$njega stoletja
in jih lahko vklju¢imo kot primerne za »humaniza-
cijo hospitalizacije otroka«. Tako npr. da ni nujno,
da je pediater na kliniki v obvezni beli halji, kar
lahko pri otroku, ki se boji medicinskih posegov,
povzroca strah in tako izgubo zaupanja v zdravnika.
Kot anekdota zveni znacilna pripomba predstojnika
otroske bolnisnice iz medicinskega sredi§¢a nase bi-
vS$e drzave po mojem predavanju, v katerem sem z
diapozitivom predstavil to moznost: »Pavle, kaj si
storil, unicil bo§ mojo avtoriteto!«... Za odnos do
starSev in do obiskovalcev, je pomembno, da zdra-
vstveni delavci nismo anonimni. Kot prvi v UKC,
veé kot desetletje pred drugimi, smo vsi na »otroski
kirurgiji« imeli obvezne znacke z imenom in spri-
imkom ter z navedbo poklica. Na pobudo pedia-
trinje prof. Mete Derganc, ki je zasluzna za razvoj
prvega sredis¢a za intenzivno zdravljenje otrok pri
nas, smo vkljucili v na§ tim pedopsihiatrinjo, prim.
Anico Kos Mikus, da bi preprecili pojav »izgore-
vanja na delu« (ang. burn out), Kar je huda ovira za
ucinkovitost, za dobre medsebojne odnose in s tem
posredno tudi za uspesno zdravljenje otrok.

Za ovrednotenje nasih ukrepov s podroc¢ja humani-
zacije hospitalizacije otroka in za primerjavo med
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nekaterimi otroskimi oddelki smo se 1982 lotili
raziskovalne naloge, prijavljene na Institutu za so-
ciologijo ljubljanske univerze. Nosilka raziskave je
bila prim. dr. Anica Kos Mikus, ki je zapustila pedi-
atri¢no kliniko in se redno zaposlila za Institutu. V
raziskavi smo zajeli: 1. koordinacijo med razli¢ni-
mi oddelki v bolni$nici; 2. trajanje lezalne dobe; 3.
pomen nesoglasja (konfliktov) v bolni$nici oziroma
na otroskem oddelku; 4. odnose med zaposlenimi;
5. stopnjo odgovornosti za lastno delo; 6. vplive na
organizacijo dela; 7. pogoje za kraj$o lezalno dobo;
8. odprtost bolnisnice ter 9. komuniciranje s starsi
in z bolnimi otroki. V obsirni anketi so odgovarjali
zdravniki in medicinske sestre Pediatri¢nega oddel-
ka kirurskih strok KC, Pediatri¢ne klinike, otroSke-
ga oddelka Splosne bolnice Slovenj Gradec in Je-
senice, glede na vsebino vprasanj smo pritenili tudi
starSe hospitaliziranih otrok.

ZAVOD SR SLO
KLINICNI CENTER V LJUBLJANI

vabita na

l. posvet o vzgojnem in izobrazevalnem delu
z otrokom v bolnisnici

Posvelovanje bo v petek, 14 maja 1976
v Klinitnem centru v Ljubljani

Zalodka cesta 7

predavainica 1

Slika 9.

Analize rezultatov raziskave se v uvodnem kongre-
snem predavanju ne morem lotiti, na kratko pa bom
opozoril na nekatere njene izsledke. Vecina od teh
velja Se danes, nekateri pa so se s ¢asom spremenili.
Na trajanje hospitalizacije otrok, na informiranost,

na odprtost ustanove do uporabnikov, ha mentalno-
higiensko vzdusje in na druge vidike medsebojnega
sodelovanja otroskih oddelkov, ki so pomembni za
humanizacijo bolni$ni¢nega zdravljenja otrok, delu-
je cela vrsta dejavnikov, ki so bodisi organizacijske,
strokovno-medicinske ali psiholoske narave. Bolni-
$nica ima pred drugimi oblikami delovnih organi-
zacij glede uspesnosti usklajevanja veliko prednost,
da so v njej vodilni visoko profesionalizirani stro-
kovnjaki, kjer zamenjava ni mozna. Delo zdravnika
opravlja samo zdravnik z dokazano diplomo. Posta-
vili smo vprasanje, kako so anketiranci zadovoljni z
medsebojno koordinacijo in komunikacijo, kar ima
vpliv tudi na trajanje hospitalizacije. Le ena tretjina
anketirancev je odgovorila, da je dobra, dve tretjini
pa, da je zadovoljiva. Sprasevali smo tudi, kateri so
pri nas najpomembne;jsi dejavniki, ki dolo¢ajo dol-
zino lezalne dobe. 1z vseh otroskih oddelkov smo
dobili podobne odgovore: na prvem mestu sta medi-
cinska doktrina in organizacija dela, v ¢asu izvedbe
ankete je bil zelo pomemben tudi nadin financiranja
bolnisnice, le priblizno 10 % pa je poudarilo mo¢
tradicije. Lahko sklepamo, da je vpliv nemedicin-
skih razlogov za podaljsanje lezalne dobe pri nas
prevelik. Nesoglasja (konflikti) v vsaki delovni or-
ganizaciji, tako tudi v bolnignici, so reden pojav. Ze-
leli smo ugotoviti pogostost, njihove vzroke, kako
se razreSujejo in njihov ucinek npr. na motivacijo,
fluktuacijo, odstotnost z dela in podobno. Med od-
govori bom zajel le te, ki povezujejo konfliktne si-
tuacije v bolni$nici tudi z odnosom do otroka. Pre-
senetljivi so bili odgovori, da je na vseh oddelkih v
skoraj 80 % prislo do konfliktnih situacij (ve¢ med
enakimi profili delavcev), polovica anketiranih pa
je bila mnenja, da imajo medsebojni slabi odnosi,
zlasti med medicinskimi sestrami, neugoden vpliv
na pocutje in ravnanje z otroki (Zal v odgovorih ni
pojasnil o konkrektnih primerih). Kaksni so odnosi
na otroskih oddelkih med zaposlenimi, smo skusali
ugotoviti z naslednjim vprasanjem: »Ljudje se med
seboj bolj ali manj razumejo. Organizacija dela vpli-
va na boljse ali slabse odnose.« Sprasevali smo lo-
¢eno po profilih. Vecina izjavlja, da so medsebojni
odnosi dobri ali le zadovoljivi, le nekaj odstotkov
vprasanih meni, da so slabi. Zanimivi so tudi odgo-
vori na vprasanje: »Ce bi bil va§ vpliv na organiza-
cijo dela vedji, ali menite, da bi s tem lahko skrajsali
lezalno dobo?« Vec¢ina dvomi, ali bi bili lahko ucin-
koviti, oziroma 40 % anketirancev meni, da se ne bi
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skrajSala. Obenem je pretezna vedina anketirancev
odgovorila, da imajo zamisli, kako bi poglobili in
pospesili ukrepe za humanizacijo hospitalizacije.

Vemo, da je mozno doseci skrajSanje lezalne dobe
Sele, ko so na bolni$ni¢nem oddelku uresni¢eni
ustrezni tehni¢ni in kadrovski normativi. Anketira-
ne smo prosili, naj na petstopenjski lestvici ocenijo,
kako so na otroskem oddelku izpolnjeni pogoji gle-
de medicinskih naprav, osebja in organizacije dela
s poudarkom na timskem delu glede ucinkovitosti
administracije. Analiza podatkov je pokazala, da so
pogoji za kraj$o lezalno dobo na $tirih anketiranih
otroskih oddelkih razli¢ni in da jih anketirani raz-
licno zaznamujejo. Ne glede na razli¢ne objektivne
pogoje pa je bil sklep, da jo je mozno skrajsati, zlasti
z azurnostjo diagnosti¢nih preiskav. Znacilni so od-
govori na vprasanje: » Ali merila nagrajevanja zdra-
vstvenih delavcev v vasi bolnisnici spodbujajo hitro
obdelavo podatkov?« V vec¢ kot 90 % je bil odgovor
negativen. V nasih razmerah koli¢ina denarja, torej
osebni dohodek kot spodbujevalec uc¢inkovitosti pri
zdravnikih, ne bi imel pomembne moci, vecji vpliv
pa imajo razmerja med osebnimi dohodki. Zato za-
stopamo predpostavko, da so najbolj stimulativni ti-
sti osebni dohodki, ki jih vecina zaposlenih sprejme
kot relativno praviéne.

Se eno podrogje, ki smo ga Zeleli raziskati, je »odpr-
tost bolnisnice«, v naS§em primeru moznost, da starsi
obiskujejo otroke v bolnisnici kadar koli. Naj pou-
darim, da je bila poizvedba narejena v letih, ko so
se otroski oddelki Sele odlocali za spros¢eno sozi-
tje starSev s svojim bolnikom. Ze takrat je pretezna
vecina zdravnikov in medicinskih sester (ve¢inoma
na »otroski kirurgiji« v 90 %, manj na Pediatri¢ni
kliniki in v bolni$nici Slovenj Gradec, Se najmanj
na Jesenicah) zagovarjala vsakodnevne obiske na
otroskem oddelku. Vecina med temi je zagovarjala
Casovno krajse, omejene obiske, le petina neomeje-
ne. Zlasti, ker so anketiranci pretezno soglasali le
glede obiskov starSev pri hudo bolnih in odklanjali
druge obiskovalce, celo sorodnike. Menimo, da bi
tudi danes lahko ta predlog upostevali v dobro otro-
ka! Glede komuniciranja s star$i in bolnimi otroki
je 70 % zdravnikov odgovorilo, da si prizadevajo
za te stike, vendar jih organizacija dela ne omogoca
v zadostni meri, ¢eprav so za zadovoljstvo starSev
izredno pomembni. Odgovori na zadnje vprasanje:

»Kako je na vaSem oddelku poskrbljeno za dobro
pocutje in razpolozenje otrok?« presenecajo in so
ocitno preve¢ samokriti¢ni, saj je z »zelo dobro« od-
govorilo le 27 %, prav tako 27 % le z »zadostno, Se
najbolje se je »odrezala« »otroska kirurgija« v UKC
(»dobro« v 60 %), »slabo« Pediatri¢na klinika (v 22
%). (Pripomba avtorja: anketa je bila narejena Se
na »stari kliniki« na Vrazovem trgu) Najslabse naj
bi bilo poskrbljeno na otroskem oddelku v Slovenj
Gradcu in na Jesenicah.

Ob koncu tega statistinega prikaza se sprasujem,
ali se bo pri nas v prihodnjih desetletjih kdo od zdra-
vstvenih delavcev - zdravnikov in medicinskih se-
ster - na delu v bolni$ni¢nih oziroma klini¢nih otro-
$kih oddelkih s pomo¢jo psihologov in sociologov
odlo¢il ponoviti podobno raziskavo?

MEDNARODNO SODELOVANJE NA PO-
DROCJU PRAVIC OTROKA V BOLNI-
SNICI

Konvencija o otrokovih pravicah, ki jo je sprejela
Organizacija Zdruzenih narodov (OZN) v New Yor-
ku leta 1989, je prvi¢ v zgodovini ¢lovestva priznala
otrokom posebne pravice, zlasti je poudarila zago-
tovitev posebne zdravniske pomoci in zdravstve-
nega varstva ter pravico do izobraZevanja. V 19.
¢lenu navaja, da bodo drzave pogodbenice varovale
otroka pred vsemi oblikami telesnega ali dusevnega
nasilja. Konvencijo OZN je podpisala Jugoslavija,
Slovenija pa po osamosvojitvi leta 1992. Zato je
upravicena ugotovitev, da je pred kratkim konéano
XX. stoletje — »stoletje otroka«. Mednarodne orga-
nizacije, zlasti Svet Evrope, so te pravice obravna-
vale in razsirile na Stevilna podro¢ja zivljenja otrok,
izredno dejavna pa so bila razlicna civilna drustva,
ki so zelo veliko storila za socialno, pa tudi za zdra-
vstveno varnost otrok.

Tako je bila podana pobuda za oblikovanje evrop-
skega foruma za pravice otrok v bolnisnici (angl.
European Association for Children in Hospital,
EACH). Zgodovinsko je bilo 1. sre¢anje v nizozem-
skem Leydnu maja 1988, kjer je bilo sprejetih 10
nacel (pozneje smo »deklaracijo« imenovali magna
charta), ki naj jih upoStevamo pri organizaciji otro-
Skega bolniSni¢nega oddelka. Kot zanimivost naj
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povem, da smo kmalu po tem srecanju natisnili in
predstavili celotno besedilo na 11. pediatri¢nih Der-
¢evih dnevih junija 1989 v okviru »okrogle mize«
o sodobni hospitalizaciji otrok, ki sem jo vodil. Za
vecino evropskih pediatrov so bili »revolucionarni,
saj so zagovarjali »odprto bolnisnico«. Navajam: 2.
¢len: Hospitalizirani otroci imajo pravico, da so nji-
hovi starsi (ali skrbniki) ob njih v vsakem ¢asu; 3.
¢len: Starsi naj ne bodo obremenjeni niti z dodatnimi
stroski tega gibanja niti z izgubo dohodka; 7. ¢len:
Otroci naj imajo v bolni$nicah moznost igre, rekre-
acije in Solanja, primernega njihovi starosti ter zdra-
vstvenemu stanju. Z zadovoljstvom smo udelezenci
Deréevih dnevov ugotavljali, da so tega leta Ze na
marsikaterem otroskem oddelku v Sloveniji sprosti-
li »togi hi$ni rezim« in omogocili soZitje mamice in
njenega otroka v Casu hospitalizacije, »pedagoska«
dejavnost ob bolniku pa je bila pri nas bolj razvejana
in uspes$na kot v kateri koli evropski drzavi. Naj Se
poudarim, da sem kot edini predstavnik nase bivse
drzave sodeloval na vseh srecanjih foruma EACH,
ki so se vsako leto zvrstili v drugi drzavi. Zanimivo
je tudi, da sem bil edini uradni predstavnik, ki je bil
pediater! Na osnovi nasih izkuSenj sem zagovarjal
tesno, ravnopravno sodelovanje predsolske in Sol-
ske vzgoje, kar v otroskih bolni$nicah v Zahodni
Evropi ni bilo samoumevno, saj so tam uciteljice
akademsko izobrazene, nekatere vzgojiteljice v
otroskih vrtcih pa le priucene.

S forumom EACH sedaj iz Slovenije sodeluje pedia-
trinja in infektologinja prim.dr. DusSica Pleterski Ri-
gler, ki je od mene prevzela vodenje Foruma za pra-
vice otrok v bolni$nici pri Zvezi prijateljev mladine
Slovenije. Naj jo pohvalim, saj je bila ljubljanska
infekcijska klinika z otroskimi oddelki med prvimi
v Sloveniji (proti pri¢akovanjem), ki je omogocila
sproscene obiske pri njenih najmlajsih bolnikih.

Na povabilo sem sodeloval na kongresu mednaro-
dnega pediatricnega zdruzenja pri okrogli mizi na
temo Otroci in star$i v bolni$nici. Kongres je po-
tekal leta 1980 na Finskem in v reviji Paediatrician
(vol 9, 3-4, 1980) sem predstavil mednarodni stro-
kovni javnosti nase izkusnje s yhumanizacijo hospi-
talizacije otroka«.

Vsekakor je bil v nasih mednarodnih stikih na tem
podrocju najbolj odmeven in pomemben dogodek
sklic in vodenje prvega evropskega srecanja pred-

Solskih in Solskih pedagogov na delu v bolnisni-
cah, kar se je zgodilo oktobra leta 1988. Glede na
Steviléno udelezbo iz veCine evropskih dezel, tudi
pediatrov in medicinskih sester, glede na pokrovi-
teljstvo Unesca in Svetovne zdravstvene organi-
zacije, ki sta poslali posebnega odposlanca direk-
torja oziroma generalnega sekretarja ter glede na
sklepe lahko upravi¢eno re¢emo, da je ljubljansko
vecdnevno sreanje mednarodno utrdilo polozaj in
pomen bolnisni¢nih Solskih in predsolskih uéiteljev
ter s tem tudi prizadevanja za humanizacijo biva-
nja otroka v bolni$nici. Na naslednjem kongresu,
ki je bil na Dunaju, sem bil izvoljen za Castnega
predsednika organizacije, ki je bila ustanovljena v
Ljubljani. Ljubljansko bolnisni¢no Solo in dejav-
nost bolnis$ni¢nih uciteljev na skoraj vseh otroskih
oddelkih, Se zlasti Steviléno v Mariboru, prav tako
delo vzgojiteljic (moski predstavniki so izjema) v
bolnisni¢nih »otroskih vrtcih«, naso znacilno orga-
nizacijo »pouka in igre« za bolnega otroka, ki jo Ze
desetletja Siroko podpira drzava, so spoznali Stevilni
pediatri iz tujine neposredno v Sloveniji ali na med-
narodnih strokovnih sre¢anjih, ko so obravnavala
ne le klini¢no medicino, temve¢ tudi hospitalizacijo
otroka na otroskih oddelkih bolnisnic.

I Prciatic Transdisciplinary Edusatien

Beard of Education of SA Glovenda

1 European Seminar
on Education

and Teaching

of Children in Hospital

Ljubljana, 20"—22" October 1988
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Slika 10. Prvo mednarodno srecanje z naslovom Vzgoja in
Solanje otrok v bolnisnici, ki smo ga sklicali in vodili oktobra
1988 v Ljubljani pod pokroviteljstvom Unesca in Svetovne
zdravstvene organizacije, je imelo velik odmev in je dalo nove
spodbude za dejavnost bolnisnicnih vzgojiteljev in uciteljev.
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EPILOG

Ceprav se nekateri pediatri, zlasti klini¢ni, ne zave-
dajo dovolj pomena ukrepov, ki prispevajo k huma-
nizaciji hospitalizacije, in jih jemljejo kot samodej-
ne pridobitve, ki so pa¢ del ustaljenih vsakodnevnih
nalog zdravnikov in medicinskih sester, morajo zla-
sti vodilni na otroskih oddelkih skrbno spremljati in
odkrivati nove moznosti, ki pogojujejo, da so otroci
v ¢asu bolni$ni¢nega zdravljenja telesno in dusev-
no ¢im manj obremenjeni. Naj ponovim: tudi naj-
bolj$a bolnisnica je za otroka slaba. Organizacija
zdravstvene sluzbe za otroke naj zagotovi, ne le v
vecjih mestih, da otroka, zdravega in bolnega, zdra-
Vi njegov osebni pediater. Prepri¢an sem, da se bo
stopnja hospitalizacije zelo zmanjsala, saj bo tako
pediater otroka lahko ponovno pregledal, ¢e sprva
dvomi, ali je sprejem v bolni$nico nujen. Seveda je
nesprejemljivo in neeti¢no, ¢e je pediater na razpo-
lago le dopoldne ali morda Se v popoldanskem Casu,
pozneje naj za otroka poskrbi dezurni »splos$ni«
zdravnik zdravstvenega doma. Lezalne dobe so se
pri nas res zelo skrajsale, »dnevna bolnisnica« pa bo
k temu cilju Se prispevala.

Zal ugotavljam, da so na nekaterih bolnigniénih od-
delkih ponovno poostrili rezim obiskov bolnikov.
Nedisciplina, lahko recem, celo razpuscenost in
brezobzirnost nekaterih obiskovalcev so prispevali,
da so zlasti medicinske sestre terjale tak$ne ukrepe.
Prestevilni, nepotrebni obiski v bolniski sobi motijo
bolnike, celo te, ki pri¢akujejo svojce. In namesto,
da bi se dejavno vkljucili v »izbiranje«, kdo naj bo
ob bolniku, koliko ljudi lahko sprejme otroska bol-
nis$ni¢na soba in terjali, da je medicinska sestra ¢im
veé prisotna ter pooblas¢ena, da odreja, so marsikje
izbrali navidez lazjo pot - omejitev »odprte bolni-
Snice«.

Kot predstavnik najstarej$e generacije pediatrov se
sprasujem, kak$na bo pri nas v prihodnosti organi-
zacija bolni$ni¢ne sluzbe za otroke. Za eno stoletje
naprej smo pridobili najbolj sodobno otrosko bol-
nisnico. Preprican sem, da bodo mladi kolegi, ki se
danes pripravljajo za poklic pediatra, do¢akali raci-
onalizacijo bolni$ni¢ne mreze v Sloveniji, ki je osta-
la nespremenjena od 2. svetovne vojne naprej, ne
glede na razvoj medicine in na nove cestne in zra¢ne
povezave. Nacela in praksa »humanizacije hospita-

lizacije otroka« pa bodo $e naprej ostali v veljavi in
se poglobili.

LITERATURA

1. P. Kornhauser, D. Obersnel-Kveder, N. Ma-
rini¢-FiSer, A. Rudolf. Nekateri kazalci ho-
spitalizacije otrok v Sloveniji. Supl. zbornika
predavanj VIII. sre¢anja pediatrov v Mariboru,
18.-20. junij 1992.
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UTOPITVE PRI OTROCIH

7. Roskar!, V. Vujanovié?, K. Sukié!, R.Pogorevc!, M. Miksi¢!, Z. Kani¢!,
A. Burmas!, D. Megli¢!

(1) Enota za intenzivno nego in terapijo, Klinika za pediatrijo, Univerzitetni klinicni center
Maribor
(2) Center za nujno medicinsko pomoc in resevalne prevoze, Zdravstveni dom dr. Adolfa Drolca
Maribor

IZHODISCA

Utopitev opredelimo kot dogodek poslabsanja di-
halne funkcije zaradi potopitve v tekocino. Pri otro-
cih do 15. leta je tretji najbolj pogost vzrok smrtnih
primerov med nesre¢ami. Najbolj ogroZeni sta sku-
pini med 2. in 5. letom, ter med 15. in 19. letom.
Stopnja umrljivosti otrok zaradi utopitve, starih od 0
do 4 leta, je 18,9 na 100.000 otrok. Pri starostni sku-
pini nad 15 let je stopnja umrljivosti 9,5 na 100.000
otrok. Klini¢ni potek je odvisen od okolis¢in dogod-
ka, trajanja potopitve, hitrosti reSevanja iz vode in
uspesnosti zacetega ozivljanja. Bistven pomen pri
Stevilu utopitev in izidu zdravljenja imajo preventiv-
ni ukrepi. Med nje uvr§éamo primerno ograjevanje
hisnih bazenov oz. drugih nevarnih vodnih povrsin
ter ustrezen nadzor nad kopalci v javnih kopalisc¢ih.
Kljuénega pomena je tudi mnozi¢no izobrazevanje
in ustrezno izvajanje tehnik ozivljanja.

NAMEN

Prikaz primerov utopitev pri otrocih, ki smo jih
zdravili v Enoti za intenzivno nego in terapijo Kli-
nike za pediatrijo Maribor zadnjih 15 letih. 1z pri-
kazanih podatkov lahko sklepamo na pomembnost
preventivnih ukrepov, ki so bistveni za preprecitev
utopitve oz. uspesen izid zdravljenja.

METODE

Z retrospektivno analizo od leta 1995 do leta 2010
predstavljamo spoznanja glede zdravljenja otrok po

utopitvi. Podatke smo opredelili glede na epidemi-
oloska in prognosti¢na merila in glede na izid zdra-
vljenja.

REZULTATI

Od leta 1995 do leta 2010 se je v na$i intenzivni
enoti zdravilo enajst utopljenih otrok, od tega je bilo
devet dec¢kov (81,8 %) in dve deklici (18,2 %), kate-
rih povpreéna starost je bila 5 let. V Sestih primerih
(54,5 %) je do utopitve prislo v domacéem ali javnem
bazen, v treh primerih (27,3 %) potoku ali reki, v
enem primeru (9,1 %) v zbiralniku dezevnice in v
enem primeru (9,1 %) v ribniku. V §tirih primerih so
se utopitve zgodile v zimskem obdobju, vse ostale
utopitve pa v mesecih od maja do avgusta. Najnizja
telesna temperatura, zabelezena ob sprejemu, je bila
26 °C. Ostali otroci so imeli telesno temperaturo 32
°C in vec. Pet otrok (45,5 %) je imelo prvo oceno po
Glasgowski lestvici kome (GCS) osem ali manj, v
povpredju pa je bila ocena GCS 10. Pri $tirih otrocih
(36,4 %) smo ob sprejemu zabelezili izrazito acido-
70, povpre¢na vrednost pH vseh primerov pa je bila
7,17. Otroka, ki so ju v bolnisnico pripeljali z la-
stnim prevozom, sta imela ob odpustu okvare v smi-
slu decerebracije. Pri obeh je bil ¢as prevoza daljsi
od 20 minut, s postopki ozivljanja smo priceli Sele v
bolnisnici, do vzpostavitve hemodinamsko uc¢inko-
vite sréne akcije pa je prislo Sele po 20- oz. 30-mi-
nutnem ozivljanju. Pri enem otroku so z ozivljanjem
zaradi srénega zastoja priceli na mestu dogodka. O
trajanju zastoja nimamo podatka. Ekipa NMP je ob
ustreznih ukrepih uspela vzpostaviti hemodinamsko
ucinkovit sréni ritem ter otroka v bolniSnico pripe-
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ljala z endotrahealno intubacijo ob umetnem pre-
dihavanju in $e podhlajenega. Navkljub uspesnem
ozivljanju na mestu dogodka je otrok zaradi vecor-
ganske odpovedi umrl. Otroci, pri katerih so ozivlja-
nje zaceli Ze navzoci na mestu dogodka in je bil pulz
ob prihodu resevalcev tipen, so bili odpusceni brez
nevroloskih posledic.

ZAKLJUCEK

Pri otrocih do 15. leta starosti so utopitve tretji naj-
pogostejsi vzrok smrtnih primerov med nesre¢ami.
Takoj$njo in uéinkovito nudenje temeljnih postop-
kov ozivljanja je najpomembne;jsi dejavnik prezive-
tja. Hipoksi¢no-ishemi¢na poskodba mozganov je
najpogostejsi vzrok smrti in dolgotrajnih nevrolo-
skih posledic. S preventivnimi ukrepi bi lahko pre-
precili ve€ino utopitev v otroSkem obdobju.
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ScvO, KOT KAZALEC STRESA IN NAPOVEDNI DEJAVNIK PO VECJI
SRCNI OPERACIJI PRI OTROCIH - PRELIMINARNI REZULTATI

G. Mlakar, I. Vidmar

Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Vecurni operativni poseg predstavlja moc¢an drazljaj
za aktivacijo stresnega in vnetnega odgovora. Posle-
dica vecje operacije je hipermetabolno stanje, povisan
tonus simpati¢nega Ziv¢evja, povisana koncentracija
kateholaminov in povisana koncentracija proinfla-
matornih citokinov v krvi. Zaradi hipermetabolnega
stanja je potreba tkiv po kisiku vec¢ja. V skladu s tem
se poveca ckstrakcija kisika iz krvi. Ob konstantni
nasicenosti arterijske krvi s kisikom se nasicenost
mesSane venske krvi s kisikom (ScvO,) zmanjsa. Do-
ber priblizek nasi¢enosti mesane venske krvi s kisi-
kom predstavlja nasi¢enost centralne venske krvi s
kisikom (ScvO,). Studije so pokazale, da imajo bol-
niki, ki so med ve¢jo sréno operacijo izpostavljeni
vecjemu stresu (hipotenzija), nizjo vrednost ScvO,.
Od stopnje aktivacije stresnega in vnetnega odgovora
zaradi velike operacije je odvisen morebitni nastanek
kompenzatornega protivnetnega odgovora (CARS).
CARS je povezan z nastankom sekundarne okuZzbe,
ta pa z dolzino hospitalizacije in s smrtnostjo.

NAMEN

Namen Studije je ugotoviti povezavo med ScvO, ta-
koj po vecji sréni operaciji, uveljavljenimi indeksi
stresnega odgovora, sekundarno okuzbo, razvojem
sindroma multiple organske odpovedi (MODS) in
dolzino hospitalizacije.

METODE IN BOLNIKI

Opravili smo prospektivno $tudijo na otrocih po veé;ji
sréno-zilni operaciji zaradi prirojene sréne napake.
Izkljucitveno merilo je fiziologija desno-levega Santa
po operaciji.

REZULTATI

V studijo smo do sedaj zajeli 7 otrok. Vsem smo
ob sprejemu po vecji sréno-zilni operaciji izmeri-
li ScvO,. Otroke smo glede na izmerjeno vrednost
ScvO, razdelili v skupino z visoko in nizko vredno-
stjo ScvO,. Med obema skupinama ni bilo razlik v
starosti, tezi in koncentraciji hemoglobina. Primerjali
smo razlike pri obeh skupinah v koncentraciji gluko-
ze in bikarbonata v krvi, frekvenci srca, urni diurezi,
Stevilom levkocitov in nevtrofilcev, razmerjem med
secnino in kreatininom, takoj ob sprejemu ter 24 ur
po tem, ter razlike v dolzini hospitalizacije, glede po-
java MODS in sekundarne okuzbe. Statisti¢no znacil-
no razliko smo opredelili pri p<0,1. Razlike med obe-
ma skupinama so bile v koncentraciji glukoze v krvi
takoj po sprejemu (p=0,06), frekvenci srca takoj po
sprejemu (p=0,09), koncentraciji bikarbonata v krvi
(p=0,09) ter razvoju sekundarne okuzbe (p=0,06).

ZAKLJUCEK

Dosedanji rezultati kazejo, da je ScvO, verjeten po-
kazatelj stresa in mozen napovedni dejavnik za se-
kundarno okuzbo po vecji sréno-zilni operaciji pri
otrocih. Ker je vzorec majhen, je potrebno nadalje-
vanje Studije in previdnost pri razlagi dosedanjih re-
zultatov.
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NAPOVEDNA VREDNOST BELJAKOVINE, KI VEZE
LIPOPOLISAHARID, ZA SEPSO, PRI KRITICNO BOLNIH
NOVOROJENCKIH IN OTROCIH

M. Pav¢nik-Arnol, M. Derganc

Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Sepsa je najpogostejsi vzrok obolevnosti in umrlji-
vosti novorojenckov in otrok, ki se zdravijo v eno-
tah za intenzivno terapijo. Klini¢no prepoznavanje
sepse je pri kriti¢no bolnih novorojenckih in otrocih
zelo tezavno, saj se simptomi in znaki sepse prekri-
vajo z znaki drugih hudih bolezni, ki povzrocajo
sindrom sistemskega vnetnega odziva (SIRS).

NAMEN

Ugotoviti smo Zeleli, ali lahko na podlagi vrednosti
serumske koncentracije beljakovine, ki veze lipopo-
lisaharid (LBP), pri kriticno bolnih novorojenckih
in otrocih razlikujemo med neinfekcijskim SIRS in
sepso. Diagnosti¢no zanesljivost LBP za sepso smo
primerjali z diagnosti¢no zanesljivostjo lipopolisa-
harida (LPS) ter topnih receptorjev CD14, PCT in
CRP.

METODE

V raziskavo smo vklju¢ili 96 kriti¢no bolnih novo-
rojenckov in otrok z izrazenim SIRS ter s klini¢no
postavljenim sumom na sepso. Lo¢eno smo analizi-
rali podatke za novorojencke, mlajse od 48 ur, novo-
rojencke, starejSe od 48 ur ter otroke, starejSe od 28
dni. V vsaki starostni skupini smo bolnike razdelili
v dve skupini: SIRS s sepso ter SIRS brez sepse. Ob
sumu na sepso ter po 24 urah smo odvzeli vzorce
krvi za dolocitev serumske koncentracije LBP, LPS,
(s)CD14, PCT in CRP. Diagnosti¢no zanesljivost

posameznih kazalcev okuzbe smo doloéili s krivu-
ljami specifi¢nosti in obéutljivosti (krivulje ROC).

REZULTATI

Ob sumu na sepso je bila povrsina pod krivuljo ROC
(AUC) za LBP pri novorojenckih, mlajsih od 48 ur,
0,97, pri novorojenckih, starejsih od 48 ur, 0,93 in
pri otrocih 0,82. Ob sumu na sepso so bile AUC za
LPS in (s)CD14 pri novorojenckih, mlajsih od 48
ur, 0,77 in 0,74; pri novorojenckih starej$ih od 48 ur
0,53 in 0,76; pri otrocih 0,72 in 0,53. AUC za PCT
in CRP so bile pri novorojenckih, mlajsih od 48 ur
0,65 in 0,89; pri novorojenckih, starejsih od 48 ur,
0,65 in 0,91; pri otrocih 0,76 in 0,69.

ZAKLJUCEK

Diagnosti¢na zanesljivost serumske koncentracije
LBP za razlikovanje med neinfekcijskim SIRS in
sepso je vecja od diagnosti¢ne zanesljivosti serum-
ske koncentracije LPS, (s)CD14 in PCT, pri novo-
rojenckih, mlajsih od 48 ur in pri otrocih pa je vecja
tudi od diagnosti¢ne zanesljivosti serumske koncen-
tracije CRP.
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IZRAZENOST LEVKOCITNE POVRSINSKE MOLEKULE CD64
PRI SEPSI KRITICNO BOLNIH NOVOROJENCKOV IN OTROK

M. Groselj Grenc!, A. Than2, M. Pav¢énik Arnol!, A. Nata$a Kopitar?
T. Gmeiner Stopar3, M. Derganc! ’

(1) Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana
(2) Institut za mikrobiologijo in imunologijo, Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani
(3) Klinika za nuklearno medicino, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

NAMEN

Primerjati smo Zzeleli diagnosti¢no zanesljivost in-
deksa CD64 za nevtrofilne levkocite (iICD64n), in-
deksa CD64 za monocite (iCD64m), C-reaktivnega
proteina (CRP), prokalcitonina (PCT) in beljako-
vine, ki veze lipopolisaharid (LBP), v diagnostiki
sepse pri kriti¢no bolnih novorojenckih in otrocih.

METODE

V raziskavo smo vkljucili 46 novorojenc¢kov in 36
otrok, zdravljenih v Enoti za intenzivno terapijo KO
za otro$ko kirurgijo in intenzivno terapijo UKC Lju-
bljana, ki so ob sprejemu ali kasneje imeli izrazen
SIRS ter klini¢no postavljen sum na sepso. Bolnike
smo razdelili v dve skupini: SIRS s sepso in SIRS
brez sepse. Ob sumu na sepso ter po 24 urah smo
odvzeli vzorce krvi za dolocitev iCD64n in iCD64m
s pretocno citometrijo ter za doloCitev serumske
koncentracije CRP, PCT in LBP.

REZULTATI

Bakterijsko sepso smo ugotovili pri 17 novorojenc-
kih in 24 otrocih. Pri novorojenckih je najvecjo di-
agnosti¢no zanesljivost ob sumu na sepso dosegel
LBP (0,859), po 24 urah pa iCD64n (0,962). Pri
otrocih je najve¢jo diagnosti¢no zanesljivost ob
sumu na sepso in po 24 urah dosegel iCD64n (0,882
in 0,976).

ZAKLJUCEK

Ob sumu na sepso je najboljsi kazalec sepse pri no-
vorojenckih LBP in pri otrocih iCD64n, medtem ko
je po 24 urah iCD64n najboljsi kazalec sepse pri no-
vorojenckih in otrocih.
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UGRIZ KACE PRI OTROKU

P. Najdenov, S. Jakopic

Splosna bolnisnica Jesenice

IZHODISCA

Ugriz kace je za otroka vedno zelo stresen dogodek.
Posledice ugriza se kazejo z lokalnimi in s sistem-
skimi znaki ter s simptomi razli¢ne stopnje. V slo-
venskem prostoru so prisotne tri strupene kacée (dru-
zina Viperidae), katerih ugriz pa naj na¢eloma ne bi
bil smrtno nevaren. Smernic za obravnavo otroka, ki
ga je ugriznila kaca, pri nas ni.

NAMEN IN METODE

Retrospektivno smo pregledali bolnike, stare do 18
let, ki so bili v obdobju med letoma 2004 in 2010
napoteni in obravnavani na Otroskem oddelku Splo-

$ne bolnisnice Jesenice zaradi ugriza kace. V opa-
zovanem obdobju je bilo obravnavanih 8 otrok (5
deckov, 3 dekleta) zaradi suma na ugriz kace. Stari
so bili od 22 mesecev do 15 let. Diagnoza je bila po-
stavljena na osnovi klini¢ne slike. V dveh primerih
je bil z natan¢no anamnezo in s klini¢no sliko ugriz
kace izkljucen.

REZULTATI

Rezultati so prikazani v Tabeli 1. Bole€ina, rde€ina
in oteklina na mestu ugriza so najpogostejsi znaki,
ki so bili prisotni pri nasih bolnikih. Oteklino, ki se
je Sirila preko sosednjega sklepa, in znake splo$ne
prizadetosti smo ugotavljali pri dveh bolnikih.

Tabela 1. Klinicne znacilnosti otrok, ki jih je ugriznila kaca. AVP-antiviperini serum, Z-zenski spol, M-moski spol.

Ugriz

Starost kini¢na slika

Primer Spol

mesto ugriza

LCEWE

Zdravljenje hospitalizacije Ocena resnosti

1 M 22 mes palec enojen pik, oteklina, loratadin, lokalni 1 dan ugriz kace ni
leve roke rdeéina obkladki verjeten

2 M 14 let  desni glezenj znaki ugriza brez rde¢ine lokalno hlajenje 2 dni blaga
in otekline, patoloski testi
koagulacije

3 Z 11let  levarama dve rdeci papuli/ugriz, loratadin, paracetamol 1 dan blaga/ pik
oteklina, bole¢ina in insekta?
mravljinci v rokah

4 7 16 let  zgornja ustnica oteklina, rde¢ina, paracetamol, 2 dni zmerna
lividnost, bole¢ine, metilprednisolon,
hipotenzija klemastin, i.v. teko¢ine

5 M 12 let  sredinec leve  prestrasen, brez drugih - ambulanta slepi ugriz?

roke klini¢nih znakov

6 M 8 let leva golen bolecina, oteklina, paracetamol, lokalno 2 dni zmerna
hematom, limfangitis, hlajenje
limfadenitis

7 7 8 let desno zapestje  oteklina, bole¢ina, metilprednisolon, 3dni zmerno/huda
limfangitis, limfadenitis,  klemastin, metilmazol,
edem cele roke, slabost, ~ AVP serum, i.v.
hipotenzija tekocine

8 M 151let  desnagolen znaki ugriza lokalno hlajenje 1 dan slepi ugriz?
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Najpogostejse je bilo protibole¢insko zdravljenje in
lokalno hlajenje proti razvoju otekline.
Antiviperini serum smo uporabili pri deklici z izra-
zito hitrim Sirjenjem otekline in s splosno prizade-
tostjo. Zapletov ob zdravljenju ni bilo.

ZAKLJUCEK

Ugriz kaée je redek pojav. Zaradi pomanjkanja
smernic, Ki bi bile prilagojene obravnavi otrok, je
potrebna izrazito pazljiva in individualna obravna-
va. Potrebno je medsebojno sodelovanje med pedi-
atrom in toksikologom.
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VPLIV HELIKOPTERSKEGA IN CESTNEGA PREVOZA NA
VARIABILNOST SRCNE FREKVENCE KRITICNO BOLNEGA
NOVOROJENCKA

N. Snedec!, M. Simon¢i¢!, S. Grosek2, M. Klemenc3, I. Vidmar2, A. Than4

(1) Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani
(2) Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana
(3) Intenzivni oddelek internisticne sluzbe, Splosna bolnisnica dr. Franca Derganca, Nova Gorica
(4) Institut za mikrobiologijo in imunologijo, Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani

IZHODISCE

Helikopterski in cestni prevoz iz regionalnega v
terciarni center je stres za kritino bolnega novoro-
jencka. S spremljanjem fizioloskih kazalcev stresa
(sréne frekvence, arterijskega tlaka in levkocitov)
in z metodo merjenja variabilnosti sréne frekven-
ce lahko spremljamo odziv avtonomnega zivénega
sistema na stres zaradi prevoza, ki se izraza v spre-
membah razmerja med aktivnostjo simpati¢nega in
parasimpati¢nega zivénega sistema.

NAMEN

S spremljanjem fizioloskih kazalcev stresa (sr¢na
frekvenca, arterijski tlak in levkociti) in z metodo
merjenja variabilnosti sréne frekvence (razmerje
simpatikus-parasimpatikus) smo Zeleli oceniti vpliv
stresa med voznjo s helikopterjem ali reSilnim av-
tom.

METODE

V prospektivno raziskavo smo zajeli 35 transporti-
ranih kriti¢no bolnih novorojenckov. Skupino smo
razdelili glede na vrsto prevoza in glede na visjo
oziroma nizjo variabilnost pred za¢etkom prevoza.

REZULTATI

Ugotovili smo statisti¢éno znacilen padec vrednosti
srednjega arterijskega tlaka v prvi uri po sprejemu v
skupini z nizjo variabilnostjo sr¢ne frekvence pred
prevozom. Ugotovili smo tudi pomemben padec
utripa eno uro po sprejemu pri skupini z visjo varia-
bilnostjo sréne frekvence pred prevozom.

ZAKLJUCKI

Potrdili smo, da obstajajo razlike v variabilnosti sré-
ne frekvence med prevozom z resilnim avtom in s
helikopterjem. Na fizioloske kazalce stresa ob pre-
vozu ima pomembnejsi vpliv stanje avtonomnega
zivénega sistema pred prevozom, kot pa sama vrsta
prevoza.
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SPECTRAL ENERGY ANALYSIS OF INNOCENT AND
PATHOLOGICAL HEART MURMURS IN CHILDREN

7. Rongevié!, B. Tomas?2

(1) University Clinical Hospital Mostar, Clinic for Children's Diseases Mostar, Cardiology
Department, Bosnia and Herzegovina
(2) University of Mostar, Faculty of Mechanical Engineering and Computing Mostar, Bosnia and
Herzegovina

BACKGROUND

Auscultation of the heart is an art almost 200 ye-
ars old. Stethoscopes have technologically greatly
improved following the appearance of acoustic,
electronic (digital) stethoscopes, which provide an
analysis of recorded acoustic signals from the he-
art with the help of computer programmes. The au-
scultatory capabilities of today’s physicians are not
satisfactory. This is the reason why children are so
frequently sent for ultrasound examinations. Still’s
innocent murmur is common in children. It was first
described by George Still 100 years ago. An expe-
rienced physician can recognize this musical mur-
mur by auscultation alone, but unfortunately there
are fewer and fewer of these doctors. This is one of
the reasons why the analysis of heart sounds using
electronic stethoscopes and computers is increasing
today.

METHODS

In this study the Goertzel algorithm was used for
the first time.

RESULTS

The results showed that this algorithm is very sui-
table for the determination of acoustic parameters
of innocent Still’s murmur (n=44) and pathological
VSD murmur (n=26) as well. Statistical analysis
showed a significant difference of acoustic parame-
ters between innocent and pathological murmurs,
which allows for their differentiation.

CONCLUSIONS

Graphical presentations on the basis of acoustic pa-
rameters obtained by the Goertzel algorithm showed
all the characteristics of the spectral composition of
innocent and pathological murmurs. Still’s murmur
has the acoustical characteristics of musical tones
and heart sounds. This murmur is a murmur only
because it lasts twice as long as the first heart sound.
If the word murmur means noise, after all analyses
have been performed, we are sure that Still’s mur-
mur is a pleasant musical sound similar to the glis-
sando tone A2 played on the bass guitar.
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VPLIV POLOZAJA TELESA NA NASICENOST KRVI S
KISIKOM IN MOTNJE DIHANJA MED SPANJEM PRI ZDRAVIH
DONOSENIH NOVOROJENCKIH

L. Kornhauser Cerarl, I. Stucin Gantar!, D. Osredkar2, D. Neubauer2

(1) Klinicni oddelek za perinatologijo, Ginekoloska klinika, Univerzitetni klinicni center
Ljubljana
(2) Klinicni oddelek za nevrologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Uporaba avtomobilskega varnostnega sedeza je de-
javnik, ki v obdobju dojencka najbolj ucinkovito
preprecuje poskodbe in smrt zaradi prometne nesre-
Ce. V raziskavah so ugotovili, da imajo prezgodaj
rojeni otroci in nekatere skupine ogrozenih dono-
Senih dojenckov v polsede¢em polozaju tezave z
dihanjem.

NAMEN

Zeleli smo ugotoviti, ali polsedeci polozaj lahko
tudi pri donoSenem zdravem novorojenc¢ku povzroci
znizanje nasicenosti krvi s kisikom.

METODE

V Porodnisnici Ljubljana smo opravili dve prospek-
tivni kontrolirani randomizirani raziskavi (A in B),
v kateri smo vkljucili zdrave donoSene novorojenc-
ke (200 v A in 50 v B z dalj$im ¢asom testiranja).
Vsakega smo spremljali v leze¢em polozaju v bolni-
$ni¢ni posteljici in avtomobilski varnostni posteljici
oziroma v polsede¢em polozaju v varnostnem se-
dezu. Ker so pri zdravih, donoSenih novorojenckih
vrednosti Sa0,<95 % neobicajne, smo kot glavni
izid vrednotili ¢as, v katerem je bila v vsakem od
polozajev nasicenost s kisikom manj kot 95 %.

REZULTATI

V raziskavi A je bil Cas, v katerem je imel novorojen-
¢ek vrednost Sa0»<95 %, pomembno daljsi v var-
nostnem sedezu (23,9 %) v primerjavi z varnostno
posteljico (17,2 %, p=0,003) oziroma bolni$ni¢no
posteljico (6,5 %, p<0,001). Rezultati raziskave B
kazejo podoben vpliv polozaja na dihalne vzorce in
obdobje z vrednostjo Sa0,<95 % kot v raziskavi A.
Pri slabsanju kazalcev je Cas, ki ga novorojencek
prebije v dolo¢enem polozaju pomemben dejavnik.

ZAKLJUCEK

Pri donoSenem zdravem novorojencku polsedeci
polozaj povzro¢i pomembno znizanje nasi¢enosti
krvi s kisikom. Cas voznje dojencka v varnostnem
sedezu moramo zato omejiti in med prevozom skrb-
no nadzorovati njegovo stanje. Avtomobilskega se-
deza ne smemo uporabljati kot nadomestek za otro-
sko posteljico ali zibko.
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SPREMLJANJE DELNEGA TLAKA OGLJIKOVEGA DIOKSIDA
PRI OTROCIH Z DOLGOTRAJNO NEINVAZIVNO PODPORO
DIHANJU

U. Krivec!, R. Paiva2, G. Aubertin3, A. Clement3, B. Fauroux3, A. Borinc Beden!

(1) Sluzba za pljucne bolezni, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana,
Ljubljana, Slovenija
(2) Pediatric Pulmonary Department, Exequiel Gonzalez Cortes Hospital, Santiago, Cile
(3) Hopital Armand Trousseau, Pediatric Pulmonary Department, Paris, Francija

UuvoD

Spremljanje u¢inkovitosti neinvazivne podpore di-
hanju (NIV) obi¢ajno sloni na posnetkih no¢ne pul-
zne oksimetrije in dnevni plinski analizi krvi brez
sistemati¢nega spremljanja delnega tlaka ogljikove-
ga dioksida v spanju. Z raziskavo smo Zzeleli ugo-
toviti, ali zapis noc¢ne pulzne oksimetrije in plinska
analiza krvi podnevi odkrijeta epizode no¢ne hipo-
ventilacije pri otrocih z NIV.

METODE

Primerjali smo vrednosti meritev zasiCenosti he-
moglobina s kisikom (SaO,) in delnega tlaka oglji-
kovega dioksida (pCO5) v kapilarni krvi in kozno
izmerjene vrednosti pulzne oksimetrije in delnega
tlaka ogljikovega dioksida (SpO,/PtcCO,) pri 65
bolnikih.

Nato smo opravili meritev plinske analize kapilarne
krvi zjutraj in no¢no merjenje SpO,/PtcCO5 pri 50
bolnikih z NIV preko no¢i.

REZULTATI

Vrednosti zasiCenosti hemoglobina s kisikom
(r=0,832, p<0,0001) in delnega tlaka ogljikovega
dioksida (r=0,644, p<0,0001) izmerjene s plinsko
analizo krvi ali koZzno meritvijo, dobro korelirajo.

Pri 21 od 50 bolnikov (42 %) z NIV smo odkrili
nocno hiperkapnijo (PtcCO5>6,65 kPa) brez noc-
ne hipoksemije. 18 izmed teh 21 bolnikov je imelo
podnevi normalno vrednost pCO, v kapilarni krvi.

ZAKLJUCEK

Otroci, ki se na domu zdravijo z NIV, imajo lahko
epizode nocne hiperkapnije. S sistemati¢nim spre-
mljanjem pCO, preko noci, odkrijemo epizode hi-
poventilacije, ki jih s spremljanjem SpO, in plinsko
analizo krvi ne bi zaznali.
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IDENTIFIKACIJA NEKATERIH KANDIDATNIH GENOV ZA
ASTMO TER POVEZAVA TEH GENOV S FENOTIPOM ASTME IN
ODGOVOROM NA ZDRAVLJENJE PRI OTROCIH Z ASTMO

V. Bercel, U. Poto¢nik?

(1) Otroski oddelek, Splosna bolnisnica Murska Sobota
(2) Center za humano genetiko in farmakogenomiko, Medicinska fakulteta, Univerza v Mariboru

IZHODISCA

Astma je najpogostej$a resna kroni¢na bolezen v
otrostvu, ki ima v razvitih drzavah prevalenco pri-
blizno 10 %. Astma je kompleksna poligenska bo-
lezen z nekaj fenotipi, ki se lo¢ijo predvsem glede
na sprozilce piskanja in naravni potek bolezni. Pato-
genezo astme zaenkrat razlagamo kot posledico in-
terakcije med Stevilnimi geni in vplivi okolja. Geni
CCRS5, IL4, IL4RA, NOD2/CARD15, MUC7, TNF,
TGFBI1, SLC22A4 in IL23R so vpleteni tako v pa-
togenezo alergijskega ali avtoimunega vnetja kot
tudi v imunski odziv na okuzbe dihal in bi zato lah-
ko bili povezani tudi samo z dolocenim fenotipom
astme. Tudi v odzivu na protiastmatsko zdravljenje
z inhalacijskimi glukokortikoidi so med posamezni-
ki velike razlike, ki imajo predvsem genetsko ozad-
je. Doslej so le za nekaj genov dokazali vpliv na
protiastmatski ucinek glukokortikoidov. Ta temelji
tudi na inhibiciji predstavitve antigena in vplivu na
ekspresijo CTLA4, molekule, ki je sicer pomemben
regulator v procesu predstavitve antigena in imun-
skega odziva na alergene.

NAMEN

Z raziskavo smo Zzeleli prepoznati nove kandidatne
gene za astmo kot enovito obolenje in gene oziroma
polimorfizme, povezane samo z dolocenim feno-
tipom astme. Namen raziskave je tudi razpoznava
tistih genov, ki so povezani z u¢inkom inhalacijskih
glukokortikoidov pri zdravljenju astme oziroma po-
sameznih fenotipov astme.

METODE IN PREISKOVANCI

V raziskavo smo vkljucili 111 slovenskih otrok v
starosti od 5 do 18 let z blago ali zmerno vztrajajoco
obliko astme, od tega 81 atopikov in 30 bolnikov z
neatopijsko astmo. Kot kontrolno skupino smo upo-
rabili genotip 89 zdravih otrok. Pri bolnikih z astmo
smo opravili alergoloske teste, spirometrijo, bron-
hoprovokacijski test z metaholinom, merjenje dusi-
kovega oksida v izdihanem zraku in genotipizacijo
za polimorfizme CCRS5-delta32, IL4RA QS5S5IR,
IL4 C-33T, NOD2 R702W, CTLA4 CT60, MUC7 —
VNTR, TNF C-1031T, TGFB1 C-509T, SLC22A4
C1672T in IL23R rs7517847. V periferni krvi smo
dolocili Se Stevilo eozinofilcev in vrednost celoku-
pnih IgE. Pri 26 bolnikih z astmo smo ugotavljali
tudi izrazanje gena CTLA4 pred protiastmatskem
zdravljenju in po njem, izrazanje CTLA4 pa smo
primerjali tudi s 44 zdravimi kontrolami. Statisti¢no
analizo smo opravili s programom SPSS.

REZULTATI

Pri bolnikih z neatopijsko astmo je bila frekvenca
mutacije CCRS5-delta32 1,7 %, kar je znacilno manj
kot 10,1 % pri kontrolni skupini (p=0,03), frekven-
ca alela IL4RA Arg551 pa je znasala 6,7 %, kar je
tudi znacilno manj kot 21,9 % pri kontrolni skupini
(p<0,01). Povezave genotipa z atopijsko astmo pa
nismo nasli za nobenega od preuc¢evanih genov. Ast-
matiki, nosilci alela IL4RA Arg551, so imeli tezjo
astmo s povprecnim FEV1 77,2 % predvidenega,
kar je znacilno manj kot 82,5 % pri astmatikih z
alelom IL4RA GIn551 (p=0,02). Astmatiki z alelom
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IL4RA Arg551 so imeli povpreéno vrednost dusi-
kovega oksida v izdihanem zraku 55,0 ppb, kar je
znacilno vec¢ kot 39,8 ppb pri nosilcih alela IL4RA
GIn551 (p=0,04). Pri bolnikih z atopijsko astmo in
alelom A polimorfizma CTLA4 CT60 smo ugotovili
znacilno boljsi odgovor na protiastmatsko zdravlje-
nje z inhalacijskimi glukokortikoidi s povpre¢nim
porastom FEV1 13,0 % v primerjavi z 7,1 % pri no-
silcih alela G (p=0.02). Mediana relativne ekspresi-
je fICTLA4 izoforme je bila pri bolnikih z atopijsko
astmo 0,39, kar je znacilno manj kot 1,73 pri kontro-
lah (p=0,009), po zdravljenju z inhalacijskimi glu-
kokortikoidi pa se je relativna ekspresija fICTLA4
povecala na 1,28 (p=0,01).

RAZPRAVLJANJE IN ZAKLJUCEK

Alela IL4ARA Arg551 in CCR5-delta32 varujeta pred
neatopijsko astmo. Oba alela verjetno modificirata
dovzetnost in/ali imunski odziv na okuzbe dihal z
respiratornim sincicijskim virusom, rinovirusi in
mikoplazmo. Alel CCR-delta32 nagne ravnoves-
je Th1/Th2 v prid imunskega odziva Th2 in hkrati
oslabi imunski odziv Thl, ki je verjetno pomemb-
nej$i v patogenezi neatopijske astme. Rezultati
ekspresijske Studije nakazujejo pomembno vlogo
CTLA4 v patogenezi atopijske astme. [zoforma fiC-
TLA4 verjetno zavira s Th2 posredovano vnetje pri
astmi, porast ekspresije te izoforme po zdravljenju
z inhalacijskimi glukokortikoidi pa je pomemben
element njihovega protiastmati¢nega uc¢inka. Morda
je prav polimorfizem CTLA4 CT60 funkcionalno
povezan z vezavnimi mesti za transkripcijske dejav-
nike, ki so vpleteni v signalno transdukcijo gluko-
kortikoidov in lahko zato modificira njihov vpliv na
ekspresijo CTLA4.

Rezultati nase $tudije omogoc¢ajo nova spoznanja o
patogenezi astme. Ugotovitve nakazujejo razlike v
patogenezi fenotipov astme in prispevajo k razume-
vanju astme kot kompleksne in heterogene bolezni
tudi na genetski ravni. V prihodnosti bodo asocia-
cijske Studije pri astmi poizkusale prepoznati kandi-
datne gene, povezane samo z dolo¢enim fenotipom
astme. Pojasnitev mehanizmov, s katerimi so posa-
mezni kandidatni geni udelezeni v patogenezi astme
in odzivu na protiastmatsko zdravljenje pa zahteva
tudi dodatne $tudije na molekularni ravni. Ugoto-
vljene razlike v patogenezi astme med fenotipi se

bodo verjetno odrazale tudi v bolj diferenciranem
diagnosti¢nem in terapevtskem pristopu, ki bo ukro-
jen po meri posameznega bolnika.
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VPLIV ZDRAVLJENJA S FLUTIKAZON PROPIONATOM NA
KOSTNO GOSTOTO IN RAST PRI OTROCIH Z ASTMO

A. Borinc Beden

Sluzba za pljucne bolezni, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Z raziskavo smo zeleli ugotoviti vpliv dolgotrajnega
zdravljenja s flutikazon propionatom na kostno go-
stoto in rast pri otrocih z astmo.

BOLNIKI IN METODE

V prospektivno klini¢no raziskavo smo vkljucili 34
otrok z astmo (preiskovana skupina) in 20 otrok z
bronhiolitisom (kontrolna skupina), starih od 1 do 5
let. Otrocih v preiskovani skupini so bili zdravljeni
s flutikazon propionatom.

REZULTATI

Povprecen dnevni odmerek flutikazona je bil
215,7+48,9 ug v obdobju 15,5+2,8 meseca. Ko-
stna mineralna vsebnost (BMC) in kostna mine-
ralna gostota (BMD) se je v preiskovani skupini
zvisala za 2,46+1,09 g in za 0,035+0,026 g/cm?2,
v kontrolni skupini pa za 2,68+1,25 g (p=0,49)
in za 0,046+0,024 g/cm2 (p=0,09). Otroci v prei-
skovani skupini so imeli statistino znacilno nizjo
vrednost fosforja (p=0,017) in vi§jo vrednost pa-
ratiroidnega hormona v serumu (31,13+13,83) kot
otroci v kontrolni skupini (22,41+12,36, p=0,024)
na koncu raziskave. Telesna viSina se je zvisa-
la za 11,04+3,44 cm v preiskovani skupini in za
10,58+2,64 cm (p=0,61) v kontrolni skupini.

ZAKLJUCEK

Dolgotrajno zdravljenje s flutikazon propionatom
nima statisti¢cno pomembnega ucinka na kostno go-
stoto in rast pri otrocih z astmo. Glede na statisticno
znacilno visjo vrednost paratiroidnega hormona in
nizjo vrednost fosforja v serumu v preiskovani sku-
pini flutikazon propionat povzroci blago pospeseno
presnovo kostnine, zato je smiselno dolgoro¢no sle-
denje.
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BOLEZNI ODVISNOSTI IN OTROCI

J. Cuk Rupnik

Zdravstveni dom Logatec

IZHODISCA

Bolezni odvisnosti starSev predstavljajo za otroke
veliko tveganje glede razvoja njihovih vedenjskih
vzorcev. V razlicnih pojavnih oblikah se bolezni
odvisnosti navadno uveljavljajo v ve¢ generacijah.
Sodobne raziskave odkrivajo povezave med psiho-
patologijo otrok in njihovih starSev ter spodbujajo
strokovnjake, da bi ustvarjali boljSe moznosti za
pomo¢ starSem in otrokom. To pomo¢ lahko nudijo
sodelavci razliénih centrov za zdravljenje bolezni
odvisnosti, v katerih se zdravijo starsi, predvsem
pa naj bi jo nudili centri za socialno delo, Solske in
predsolske zdravstvene sluzbe ter svetovalni delavcei
vrteev in $ol. Marsikje prispevajo pomemben delez
pomo¢i tudi prostovoljci nevladnih ¢lovekoljubnih
organizacij.

NAMEN

V Centru za preventivo in zdravljenje odvisnosti
od prepovedanih drog Logatec smo Zeleli pridobi-
ti uvid v Zivljenjske razmere otrok tistih bolnic in
bolnikov, ki se zaradi bolezni odvisnosti od heroina
zdravijo v centru z opioidnimi zdravili, in raziskati
moznosti pomo¢i tem otrokom. Oceniti smo zeleli,
kateri vedenjski vzorci starSev bi lahko bili ogrozu-
joci, in oceniti, v kolik$ni meri so ti otroci delezni
povecane skrbi s strani zdravstvenih in socialnih
sluzb ter nevladnih organizacij.

METODE

Raziskavo smo izvedli v marcu 2010. Podatke smo
zajemali iz zdravstvenih kartonov bolnic in bol-
nikov. Med vsemi osebami, ki so se zdravili (125
oseb), je bilo 10 bolnic — mamic in 20 bolnikov —

ocetov. Kot psihosocialne znacilnosti star§ev smo
ocenjevali stanje partnerstva glede morebitne vklju-
Cenosti partnerja v program zdravljenja nasega ali
drugih centrov, morebitno obravnavanost bolnika
(roditelja) oziroma druzine s strani centra za social-
no delo, zaposlitvenia status, tezav starSev v smislu
uzivanja prepovedanih drog, alkohola in tobaka ter
drugih pomembnejsih tezav druzine ali posamezne-
ga roditelja.

REZULTATI

Med ve¢ kot 125 osebami, ki so se v marcu leta
2010 v centru zdravile z opioidnimi zdravili, je bilo
30 oseb ali 24 %, ki so bili starsi. Skupno so imeli
8 predsolskih deklic in 14 predsolskih dec¢kov ter 6
Solskih deklic in 13 Solskih deckov, torej skupaj 41
otrok. 50 % starSev je imelo partnerko ali partnerja,
ki ni bil vkljucen v program zdravljenja odvisnosti
od opiatov, 8 starSev je imelo tudi partnerko ali par-
tnerja v zdravljenju v naSem centru, 1 o¢e in 2 ma-
teri so imeli partnerko oz. partnerja v zdravljenju v
drugem centru; 4 star$i so imeli ze dalj ¢asa povsem
prekinjene odnose z drugim od starSev, o katerem
tudi niso imeli podatkov. 12 od 30 starSev je bilo
obravnavanih v centrih za socialno delo. Socialno
pomo¢ je prejemalo 11 starSev. 11 je bilo zaposlenih
za nedolocen c¢as, 2 sta imela pogodbo za doloc¢en
Cas, 3 so bili samostojni podjetniki, 1 oce je delal
le priloznostna dela, 1 mama je bila Studentka, 1
mama je imela dolgotrajni bolniski stalez. 4 starsi
so obcasno kadili marihuano, 6 starSev je imelo pro-
bleme zaradi pitja alkohola, 3 starSi so imeli par-
tnerja s problemi zaradi pitja alkohola, 1 oce je imel
aktualne probleme z uzivanjem heroina in kokaina,
4 starsi so ziveli v odprto konfliktnih in tudi nasilnih
medsebojnih odnosih, 1 oée je potreboval psihiatric-
no pomoc¢ zaradi psihoze, 1 mati je bila zaradi suma
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zanemarjanja otroka obravnavana na sodiscu. 3 star-
§i so se zaradi hepatitisa C Ze uspesno (o)zdravili, 1
mati je bila v procesu zdravljenja, 3 starsi s kroni¢no
okuzbo s hepatitisom C pa se (Se) niso odlocili za
zdravljenje.

ZAKLJUCEK

Le pri 7 od 30 starSev nismo zasledili resnejsih pro-
blemov v psihosocialnih znaéilnostih, kar je zaje-
malo le 11 od 41 otrok. 17 otrok (oziroma njihovi
star$i) je bilo timsko obravnavanih v centrih za soci-
alno delo. Zaradi ocenjene nezadostne pomoci otro-
kom oziroma njihovim starSem je center v tem letu
uvedel sodelovanje z drustvom Tamal/a za pomo¢
prostovoljk mladim mamicam, ki so bolnice nasega
centra.
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MINERALNA KOSTNA GOSTOTA IN POMEN STROGE DIETE
BREZ GLUTENA PRI OTROCIH IN MLADOSTNIKIH S
CELIAKIJO

S. Blazina!, N. Bratani¢2, A. Campa3, R. Blagus?, R. Orel!

(1) Sluzba za gastroenterologijo in hepatologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center
Ljubljana
(2) Klinicni oddelek za endokrinologijo, diabetes in bolezni presnove, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana,
(3) Sluzba za nutricionistiko, dietoterapijo in bolnisko prehrano, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(4) Institut za biomedicinsko informatiko, MF Ljubljana

IZHODISCA

Otroci in mladostniki s celiakijo imajo pogosto niz-
ko mineralno kostno gostoto (MKG). Ob strogi dieti
brez glutena (DBG) se mineralizacija izboljsa ze po
1 letu. Vpliv obcasnega uzivanja glutena na MKG
Se nismo raziskali.

NAMEN

Z raziskavo smo zeleli primerjati MKG in prevalen-
co nizke MKG pri otrocih in mladostnikih na strogi
in nestrogi DBG.

METODE

Izmerili smo MKG pri 55 otrocih in mladostnikih z
negativnimi EMA (stroga DBG) v zadnjih 2 letih in
pri 19 s pozitivnimi EMA (nestroga DBG) ob ¢asu
Studije. Z dvoenergijsko rentgensko absorpciome-
trijo smo izmerili MKG ledvene hrbtenice, levega
kolka in celega telesa. Preiskovanci so izpolnili 4
dnevne prehranske dnevnike, iz katerih smo izracu-
nali kalori¢ni vnos in vnos kalcija. Pri vseh preisko-
vancih smo dolocili e protitelesa proti tkivni tran-
sglutaminazi, kalcij, fosfat, 25-hidroksi vitamin D,
intaktni parathormon, albumin, se¢nino in kreatinin.

REZULTATI

Vsi preiskovanci so se drzali DBG, 15 % pa jih je
imelo dietne prekrske enkrat na teden. Bili so zmer-
no telesno dejavni v zadnjem letu, eden pa je bil
aktiven Sportnik. Bolniki v obeh skupinah so bili
primerno prehranjeni, razlika v BMI SDS med stro-
20 (0,20+0,98; razpon od -1,92 do 2,98) in nestrogo
skupino (0,39+1,12; razpon od -1,75 do 2,15) ni bila
znacilna (p=0,48). Vnos kalcija s prehrano je bil pod
priporocili v obeh skupinah, razlika med skupinama
pa ni bila znacilna (84 % in 85 %; p=0,95). Raven
vitamina D je bila pod priporo¢ili v obeh skupinah,
razlika med skupinama pa ni bila znacilna (55,1 v
primerjavi z 53,9; p=0,87). Sezonska variabilnost
koncentracije vitamina D je bila oCitna. Pomanjka-
nje vitamina D (<50 nmol/l glede na smernice Ame-
riske akademije za pediatrijo) smo opazovali od
decembra do sredine aprila. Ugotovili smo znacilno
vi§jo MKG pri bolnikih brez dietnih prekrskov (led-
veno -0,122 v primerjavi z -0,737, p=0,01; celo telo
-0,624 v primerjavi z -1,359, p=0,005). V skupini z
dietnimi prekrski je imelo znacilno ve¢ otrok MKG
<-1,0 (71 % v primerjavi z 38 %; p=0,03).

ZAKLJUCEK

Otroci in mladostniki s celiakijo, ki ob¢asno uzivajo
gluten, imajo vecje tveganje za nizko MKG. Pripo-
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ro¢amo merjenje MKG pri bolnikih s pozitivnimi
EMA. Tudi bolniki brez dietnih prekrskov imajo
lahko nizko MKG zaradi nezadostnega vnosa kal-
cija in nizke ravni vitamina D. Menimo, da moramo
pri bolnikih s celiakijo poudariti pomen diete brez
prekrskov in svetovati dodatek vitamina D v zim-
skih in pomladnih mesecih ter primeren vnos kalcija
s prehrano.
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Razsirjen izvleCek / Extended Abstract

DIAGNOSTICNA VREDNOST HITREGA TESTA t-TG ZA
CELIAKIJO V TERCIARNEM DIAGNOSTICNEM CENTRU

J. Dolinsek, A. Poto¢nik, D. Urlep—ZuZej, D. Miceti¢-Turk

Odsek za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in prehrano, Klinika za pediatrijo,
Univerzitetni klinicni center Maribor

IZHODISCA

Veljavna diagnosticna merila za celiakijo temelji-
jo na dokazu reverzibilne okvare sluznice tankega
¢revesa in seroloskih oznacevalcih za celiakijo, kjer
se najpogosteje uporabljamo dokazovanje protiteles
proti tkivni trasnglutaminazi (t-TG).

Hitri test za dokazovanje protiteles proti lastni t-TG
v kapilarni krvi je na voljo na nekaterih trgih. Neka-
tere raziskave kazejo na njegovo uspesno uporabo
v razli¢nih okoljih, predvsem pri presejanju vecjih
skupin prebivalcev.

NAMEN

Namen naSe raziskave je bil opredeliti diagnosti¢no
uporabnost hitrega testa t-TG pri diagnostiki celi-
akije in uporabnost testa pri sledenju bolnikov na
brezglutenski dieti.

METODE

V raziskavo smo vkljucili 310 zaporednih bolnikov,
ki so bili napoteni v Center za celiakijo nase klini-
ke zaradi suma na kroni¢no enteropatijo oziroma so
prisli na redno kontrolo v okviru letnega sledenja
bolnikov s celiakijo. Za dokazovanje protiteles proti
t-TG v kapilarni krvi preiskovancev smo uporabili
test Eu-tTG-Quick (Eurospital, Trst, Italija) in pre-
verili rezultat po 5 in 10 minutah, so¢asno pa smo
vsem preiskovancem odvzeli tudi vensko kri za do-
kazovanje protiteles proti t-TG v serumu preisko-
vancev. Biopsija je bila potrditvena metoda pri vseh
na novo odkritih bolnikih s celiakijo.

REZULTATI

Celiakijo smo potrdili pri 39 bolnikih. Pri 33 (84,6
%) bolnikih smo dokazali prisotnost zvisane kon-
centracije protiteles v venski krvi in tudi pozitiven
hitri test t-TG po 5 minutah. Ce smo &as podaljiali,
je to Stevilo naraslo na 36 (92,3 %).

Med 55 bolniki, ki so uzivali brezglutensko dieto,
je bilo 32 taksnih, ki so imeli zvisano koncentracijo
protiteles v venski krvi, vendar je imelo med njimi
le 6 (18,8 %) bolnikov po 5 minutah pozitiven hitri
test t-TG. Po 10 minutah je to $tevilo naraslo na 9
(28,1 %).

ZAKLJUCKI

Hitri test t-TG se je v nasem centru pokazal za zelo
uporabnega pri odkrivanju novih bolnikov s celia-
kijo predvsem, ¢e smo Cas opazovanja podaljsali na
10 minut. Zal pa se je test izkazal za izredno slabo
obcutljivega pri odkrivanju bolnikov, ki imajo zara-
di neustrezne diete za celiakijo specificen patoloski
imunski odziv, zato lahko test predlagamo le za od-
krivanje novih bolnikov in ne za nadzor nad dieto.
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INCIDENCA PEDIATRICNE KRONICNE VNETNE CREVESNE
BOLEZNI V SEVEROVZHODNI SLOVENIJI
V OBDOBJU 2000-2008

D. Urlep Zuzej!, J. Dolingek!, A. Tapajner2, D. Miceti¢-Turk!

(1) Odsek za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in prehrano, Klinika za pediatrijo,
UKC Maribor
(2) Institut za Biomedicinsko informatiko, Medicinska fakulteta Maribor

IZHODISCA

Incidenca kroni¢ne vnetne crevesne bolezni
(KVCB) otrok in mladostnikov v razvitih drzavah
v zadnjih letih $e vedno narasca. Incidenca bolezni
je najvisja v Severni Ameriki in razvitih drzavah se-
verne Evrope. Nedavna kanadska Studija navaja pri
otrocih in mladostnikih, mlajsih od 18 let, incidenco
11,4/100.000, norveska Studija pa 10,9/100.000.

V drzavah srednje, juzne in vzhodne Evrope je zelo
malo poro¢il o epidemiologiji pediatricne KVCB.
Na Poljskem je incidenca pediatricne KVCB
2,7/100.000 otrok in mladostnikov, starih 0—18 let,
na Ceskem 2,24/100.000 otrok do 15. leta starosti.
Edina dosedanja slovenska $tudija za pediatri¢éno
KVCB je zajela obmogje centralne in zahodne Slo-
venije. V obdobju od 1994—2005 je bila incidenca
4,03/100.000 otrok in mladostnikov, starih od 0—18
let.

NAMEN

V prispevku je predstavljen prikaz gibanja inciden-
ce KVCB v letih od 2000 do 2008.

METODE DELA

V raziskavo smo vkljucili otroke in mladostnike
(starost 0—18 let), ki stanujejo v obmocju SV Slo-
venije in so imeli diagnosticirano KVCB v obdobju
od leta 2000 do leta 2008. V Sloveniji sta dva ter-
ciarna pediatri¢na centra za diagnostiko in zdravlje-

nje otrok in mladostnikov s KVCB. Praviloma so
otroci in mladostniki iz SV Slovenije napoteni za
diagnostiko in zdravljenje na Kliniko za pediatrijo
Maribor. Le manjsi delez teh bolnikov se zdravi v
drugih bolnis$nicah (npr. v regionalnih bolnisnicah
pri internistih gastroenterologih).

V studijo so bili vkljuceni le tisti otroci in mlado-
stniki, ki so imeli diagnozo postavljeno po merilih
zdruzenja ESPGHAN (merila Porto). Demografske
podatke za posamezna leta od 2000 do 2008 smo
povzeli po podatkih Statistiénega urada Republike
Slovenije. S studijo smo zajeli 37,6 % slovenske pe-
diatri¢ne populacije v starosti 0—18 let.

REZULTATI

V obdobju od leta 2000 do 2008 je bilo na obmo-
¢ju SV Slovenije diagnosticiranih in zdravljenih
95 otrok in mladostnikov s KVCB (54 bolnikov s
Crohnovo boleznijo (CB), 36 z ulceroznim koliti-
som (UK) in 5 z intermediarnim kolitisom (IK).
Povpreéna letna incidenca KVCB (na 100.000 otrok
in mladostnikov, starih 0—18 let) je bila 6,6 (95 % CI
5,3-8,0), za CB 3,8 (95 % CI 2,8—4,8), za UK 2,5
(95 % CI 1,7-3,3) in za IK 0,3 (95 % C1 0,0-0,7).
Incidenca KVCB je narasla od 4,5 (95 % CI 2,7-6,4)
v obdobju 2000—2002 na 7,4 (95 % CI1 4.,9-9,8) v
obdobju 2003-2005 in na 8,3 (95 % CI 5,6—10,9)
v obdobju 2006—2008 (p=0,061). Incidenca CB
je porasla od 1,97 (95 % CI 0,75-3,19) v obdobju
2000—2002 na 4,42 (95 % CI 2.,53-6,53) v letih
2003—2005 in na 5,15 (95 % CI 3,05-7,26) v obdo-
bju 2006—2008 (p=0,028).
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Incidenci UK in IK sta ostali skorajda nespremenje-
ni (incidenca UK in incidenca IK na 100.000 otrok
in mladostnikov starosti 0—18 let v zgoraj navedenih
obdobjih: 2,16 (95 % CI 0,89-3,45), 2,63 (95 % CI
1,10-3,95), 2,90 (95 % CI 1,33—4,48) (p=0,769) in
0,39 (95 % CI1 0,00-0,94), 0,42 (95 % CI 0,00—1,00)
in 0,22 (95 % CI 0,00-0,66) (p=0,862)).

ZAKLJUCEK

V SV Sloveniji belezimo precej visoko incidenco
KVCB pri otrocih in mladostnikih, ki je primerljiva
z razvitimi drzavami Evrope. Incidenca je nekoliko
nizja kot v skandinavskih drzavah in bistveno visja
kot v drugih drzavah osrednje Evrope (npr. Ceska,
Poljska).

V obdobju od leta 2000 do 2008 ugotavljamo sta-
tisti¢no znacilen porast incidence CB pri otrocih in
mladostnikih, incidenci UK in IK pa ostajata skoraj-
da nespremenjeni.

V nasi $tudiji ugotavljamo, da je incidenca KVCB
otrok in mladostnikov, predvsem pa CB, v SV Slo-
veniji vi§ja v primerjavi z navedeno incidenco v §tu-
diji za centralno in zahodno Slovenijo. Vis§ja inci-
denca v SV Sloveniji je lahko posledica kasnejSega
obdobja, ko smo opravljali preiskavo, zato bi bilo
smiselna Studija za celotno Slovenijo v istem asov-
nem obdobju. Tako bi lahko ugotavljali vzroke za
morebitne razlike v incidenci KVCB med posame-
znimi geografskimi podrocji Slovenije.



Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

71
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RANDOMIZIRANA PROSPEKTIVNA RAZISKAVA SEDIRANJA
OTROK PRI ENDOSKOPSKIH PREISKAVAH PREBAVIL Z
RAZLICNIMI ODMERKI KETAMINA Z UPORABO MIDAZOLAMA
ALI BREZ NJE

J. Brecelj, M. Homan, T. Kamhi, R. Orel

Sluzba za gastroenterologijo in hepatologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Za sediranje otrok pri endoskopskih preiskavah pre-
bavil so na voljo razli¢na zdravila. Ker ni idealne
sheme, se glede na razli¢ne okolis¢ine posamezni
endoskopski centri odloc¢ajo za razli¢ne pristope.
Ena od moznosti je sediranje z midazolamom in s
ketaminom, ki ga uporabljamo tudi v nasem centru.
Kljub razli¢nim priporoc¢ilom in raziskavam so ne-
katera vprasanja $e odprta, npr. potreba po uporabi
midazolama pred ketaminom (pri odraslih prepre-
¢uje pojav halucinacij, ki naj pri otrocih ne bi bile
pogoste), najustreznejsi odmerki ketamina idr.

NAMEN RAZISKAVE

Z raziskavo smo zeleli preizkusiti naslednje hipo-

teze:

* manjsi zacetni odmerek ketamina (0,75 mg/kg
TT) je enako uéinkovit kot priporoéeni (1—1,5
mg/kg TT);

+ pri sediranju otrok s ketaminom ali kombinacijo
midazolama in ketamina ni razlike v pogostosti
halucinacij;

« v skupini bolnikov, ki so sedirani samo s ketami-
nom, je manj vseh stranskih u¢inkov kot v skupi-
ni bolnikov, ki so sedirani s kombinacijo midazo-
lama in ketamina.

METODE

V raziskavo smo vkljucili preiskovance, stare 1-19
let, pri katerih je bila predvidena gastro- in/ali kolo-

noskopija v sedaciji. Po preverjanju primernosti za
sediranje z midazolamom in s ketaminom smo jih
nakljucno razvrstili v 2 skupini. Preiskovanci v sku-
pini A so dobili midazolam (odmerek 0,1 mg/kg TT
do najvec 2,5 mg) in ketamin (zacetni odmerek 0,75
mg/kg TT, nato pa dodatke, ¢e sediranje ni bilo za-
dostno ali je preiskava trajala dlje). Preiskovanci v
skupini B so dobili le ketamin. Pred preiskavo, med
preiskavo in po njej smo preiskovance opazovali,
belezili zivljenjske funkcije in morebitne nezelene
ucinke (prenehanje dihanja, laringospazem, pretira-
no slinjenje, zaradi katerega je bilo potrebno aspiri-
ranje, nehotene gibe, moraste sanje/halucinacije in
druge). Na koncu preiskave je endoskopska ekipa
ocenila ustreznost sediranja. Najmanj en mesec po
preiskavi smo poklicali starSe na dom in jih vprasali
glede morebitnih morastih sanj/halucinacij ali spre-
menjenega obnasanja pri preiskovancu.

REZULTATI

Analizirali smo 201 preiskovanca (111 zenskega in
90 moskega spola) z mediano starostjo 8,2 let (25.
p.—75. p: 4,9—11,2 let) in mediano tezo 31,5 kg (25.
p.—75. p: 18,4-37,2 kg). Po analizi zacetnega od-
merka ketamina in dodatkov ter primerjavi z odzi-
vom ob uvajanju endoskopa in ustreznosti sedacije,
smo ugotovili, da je bil najustreznejsi zacetni odme-
rek ketamina v skupini A 0,97 mg/kg TT (25. p.—75.
p: 0,75-1,0), v skupini B pa 0,99 mg/kg TT (25.
p.—75. p: 0,76—1,02). V skupini A so imeli moraste
sanje/halucinacije 4 preiskovanci, v skupini B pa
11 preiskovancev. Statisticno znacilno razliko med
obema skupinama smo potrdili glede prisotnost mo-
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rastih sanj/halucinacij po preiskavi v bolni$nici, ne
pa kasneje doma. Skupno je imelo neZelene ucinke
sicer 60—69 % preiskovancev v posameznih skupi-
nah, vendar je imelo pomembnejse nezelene ucin-
ke (laringospazem, pretirano slinjenje s potrebo po
aspiriranju) le 5 % preiskovancev v skupini A in 6 %
v skupini B, med skupinama pa ni bilo razlik. Vsi
nezeleni ucinki so bili kratkotrajni in so minili brez
posledic.

ZAKLJUCKI

Izsledki omenjene raziskave so pomembni za na-
daljnje izboljsave sheme za sediranje v na$i in
drugih endoskopskih enotah. U¢inkovit zacetni od-
merek ketamina je 1 mg/kg TT. Zaradi statisti¢no
pomembne razlike v pojavljanju halucinacij/mo-
rastih sanj po preiskavi v bolni$nici priporo¢amo
uporabo midazolama pred ketaminom. Kombinaci-
ja obeh zdravil je enako varna, saj med skupinama
ni bilo razlike glede pojavljanja skupnih nezelenih
ucinkov.
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UCINKOVITOST UCENJA PRAVILNIH VZORCEYV URINIRANJA
PRI OTROCIH Z MOTNJAMI URINIRANJA

T. Gollil, A. Megli¢?, R. Kenda?

(1) Zdravstveni dom Ljubljana Vi¢
(2) Klinicni oddelek za nefrologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Dnevne motnje uriniranja predstavljajo 2040 %
obiskov v ambulantah pediatricnih nefrologov in
urologov. Tezave lahko spontano izzvenijo, vendar
odlasanje z zdravljenjem pomeni tveganje za nepo-
pravljive telesne in psihi¢ne posledice.

NAMEN

Z raziskovalno nalogo sem zelela ovrednotiti uspe-
S$nost programa ucenja pravilnih vzorcev uriniranja
pri otrocih z dnevnimi motnjami uriniranja, ki smo
ga razvili na Klinicnem oddelku za nefrologijo Pe-
diatri¢ne klinike v Ljubljani.

PREISKOVANCI IN METODE

V raziskavo smo vkljucili 64 otrok (40 deklic (62,5
%) in 24 deckov (37,5 %)), starih od 4 do 15 let,
pri katerih smo ugotovili dnevne motnje uriniranja.
Otroke smo naklju¢no razdelili v dve skupini: tera-
pevtsko (32 otrok) in primerjalno (32 otrok). Otroke
terapevtske skupine smo priceli zdraviti v prvem
mesecu po postavitvi diagnoze, otroke primerjalne
skupine pa smo v program zdravljenja vkljucili po
treh mesecih opazovanja. Program ucenja pravilnih
vzorcev uriniranja je pri otrocih obeh skupin pote-
kal v dveh delih: bolni$niénem in v nadaljevanju
ambulantnem. Uspesnost smo sledili s pomocjo su-
bjektivne ocene in objektivnih kazalcev (vprasalnik
DVSS).

REZULTATI

Od 64 vkljucenih otrok je 59 bolnikov (92 %) za-
kljucilo zastavljeni program. Uspe$nost v terapev-
tski skupini je bila 86,2 % po objektivni oceni in
86,7 % po subjektivni oceni. V primerjalni skupini
v prvih treh mesecih opazovanja spontanega izbolj-
Sanja ni bilo, po vkljuéitvi v zdravljenje pa je bila
uspesnost 86,7 % po objektivni oceni in 90,0 % po
subjektivni oceni.

ZAKLJUCKI

Z naso raziskavo smo potrdili, da je program uce-
nja pravilnih vzorcev uriniranja, ki smo ga razvili
na Kliniénem oddelku za nefrologijo Pediatri¢ne
klinike, uspesna metoda zdravljenja dnevnih motenj
uriniranja.
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Razsirjen izvleCek / Extended Abstract

ODKRIVANJE, DIAGNOSTIKA IN ZDRAVLJENJE MOTENJ
MIKCIJE PRI OTROCIH IN MLADOSTNIKIH: PREGLED NA
NOVO RAZVITE DEJAVNOSTI V SLOVENIJI V ZADNJIH LETIH

A. Meglic¢

Klinicni oddelek za nefrologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

V Sloveniji smo na Klini¢nem oddelku za nefrolo-
gijo Pediatri¢ne klinike v zadnjih osmih letih raz-
vili dejavnost odkrivanja, diagnostike in zdravlje-
nja motenj mikcij pri otrocih in mladostnikih, kar
je nedvomno pomembno za prepreevanje moznih
posledic v psihosocialnem razvoju otrok, pa tudi
zmanjSevanju obolenj se€il, povezanih z motnjami
mikcije. Ustanovili smo Delovno skupino za mo-
tnje mikcije otrok in mladostnikov pri Zdruzenju
za pediatrijo, v kateri sodelujejo pediatri s primarne
ravni, pediatri, ki se na sekundarni in terciarni ravni
ukvarjajo s pediatri¢éno nefrologijo, urolog, psiho-
logi ter diplomirane in srednje medicinske sestre iz
vseh slovenskih regij. V svetu razli¢ni avtorji nava-
jajo zelo razli¢no prevalenco dnevnih motenj mikci-
je, podobno pa prevalenco noénega mocenja. V Slo-
veniji je pogostnost no¢nega mocenja pri petletnikih
8,7 % (Acta Padiatrica 2009).

Noc¢na poliurija, prekomerno aktiven otroski me-

hur in visok prag za zbujanje ob obcutku polnega

mehurja so najbolj znani razlogi za primarno no¢no

mocenje. Druge motnje mikcije so velika skupina

dnevnih motenj, ki so lahko pridruzene no¢nemu

mocenju ali so izrazene samostojno. To so:

* motnje, ki nastanejo ob zaradi nevroloske okvare
mehurja zaradi bolezni ali poskodbe;

* motnje pri otrocih, starejsih od pet let, ki Se niso
osvojili pravilnega vedenjskega vzorca mikcij ali
S0 motnje nastale zaradi pridobljenih bolezni me-
hurja in

» motnje mikcije ob prirojenih anatomskih anoma-
lijah secil.

Za odkrivanje motenj mikcije je izredno pomemb-
no, da je tudi lai¢na javnost seznanjena z mozno-
stjo zdravljenja teh tezav, zato smo v zadnjih letih

s strokovnimi prispevki sodelovali v javnih ob¢ilih
po vseh slovenskih regijah, ponekod pa tudi s pre-
davanji star§em v Solah. Prav tako smo v vseh slo-
venskih regijah v $tevilnih delavnicah na primarni
in sekundarni ravni s tovrstno problematiko sezna-
njali zdravstvene delavce in si izmenjevali izkusnje,
sodelovali pa tudi na Dercevih dnevih in s prispevki
v slovenskih strokovnih revijah.

V skladu z mednarodnimi smernicami (angl. Inter-
national Children's Continence Society, ICCS) smo
za sicer zdrave otroke in mladostnike z motnjami
mikcije in brez pridruzenih drugih ze znanih obo-
lenj oblikovali smernice diagnostike in zdravljenja
za Slovenijo. Predstavljamo poenostavljeno shemo
smernic.

Pri reSevanju tezav, povezanih z no¢nim mocenjem
in pri zdravljenju dnevne inkontinence urina ali dru-
gih motenj neorganskega izvora je dobro sodelova-
nje z otrokom izjemnega pomena. Zato smo obliko-
vali nekaj pripomockov, prijaznih otrokom, ki so na
voljo vsem zdravnikom, ki se sreujejo s tovrstno
problematiko. Pripomocki v obliki nasvetov, vpra-
$anj z odgovori in dnevniki so v pomo¢ zdravniku
pri pridobivanju anamnesti¢nih podatkov, za odlo-
Canje o diagnozi in vrsti zdravljenja in so pozitivna
vzpodbuda za otroke po uvedbi zdravljenja.

Zdravljenje motenj mikcije je enostavno in hitro,
¢e gre za primarno no¢no mocenje in otrok ob so-
delovanju starSev dobro sodeluje. Zahtevnejse je
zdravljenje dnevnih motenj, e posebej, Ce trajajo
ze dolgo in je otrok z njimi obremenjen. Uspesne;j-
$i bomo, ¢e navodil otrok ne odnese domov, ampak
namesto tega izvedemo teden dni trajajoci trening
pravilnega praznjenja mehurja in ucenja pravilnega
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pitja tekoCin ob sodelovanju s psihologinjo, in sicer oddelkov v obliki delavnic seznanili z na¢inom in
med igro in s pozitivno spodbudo. V vecini regi- uspehi tovrstnega zdravljenja in je zato dostopno
onalnih bolni$nic smo zdravstveno osebje otroskih vsem slovenskim otrokom.

MOTNJE MIKCIJE : noéna enureza in dnevna inkontinenca; SMERNICE
Anamneza, DNEVINIK MOJEGA LULANJTA, PITTA IN KAKANJA, klinicni pregled, osnovne preiskave
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Razsirjen izvlecek / Extended Abstract

INTERDISCIPLINARNA OBRAVNAVA IN VODENJE OTROK Z
DEDNIMI DISTROFICNIMI BULOZNIMI EPIDERMOLIZAMI V
SLOVENIJI

V. Dragos§

Dermatoveneroloska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZHODISCE

Dedne bulozne epidermolize so velika skupina de-
dnih bolezni koze, za katere je znacilen pojav me-
hurjev in erozij. Najbolj prizadeti so bolniki z dis-
trofiénimi oblikami bolezni. Bolezen spremljajo Se
motnje poziranja, anemija, huda distrofija in kon-
trakture sklepov.

METODE

Predstavljamo nacin interdisciplinarne obravnave
sedmih otrok z dedno distroficno bulozno epider-
molizo v UKC Ljubljana, kjer zgledno sodelujemo
specialisti razli¢nih strok.

Prve tedne po rojstvu je otrok z epidermolizo obrav-
navan na neonatalnem oddelku PeK, kjer ga konzi-
liarno spremlja dermatolog. Bolniki, ki potrebujejo
intenzivno nego $e v naslednjih mesecih, nadalju-
jejo zdravljenje na intenzivnem otroskem oddelku
kirurskih strok, dermatolog pa jih spremlja konzi-
liarno. Ko je otrokovo splos$no stanje stabilno, sledi
premestitev na otroski oddelek Dermatoveneroloske
klinike, kjer opravimo diagnostiko tipa epidermoli-
ze. Mater pouc¢imo o samostojnem izvajanju oskrbe
ran na domu. PoveZemo se s patronazno sluzbo v
mestu bivanja in z osebnim pediatrom. V tem ¢asu
druzino obravnava genetik.

Sledijo kontrolne bolni$ni¢ne obravnave na Derma-
toveneroloski kliniki 1- do 2-krat na leto, po 10 letu
starosti pa 4-krat na leto. V Casu kontrolnih hospi-
talizacij se redno posvetujemo s specialisti razli¢nih
strok: infektologom, hematologom, gastroentetrolo-
gom, stomatologom, oftalmologom, kirurgom pla-
stikom, anesteziologom, fiziatrom in psihologom.

Vsak pomembno prispeva k celostni obravnavi bol-
nika in ga Se dodatno obravnava. Z leti se poveca
verjetnost, da se na kroni¢nih ranah razvije kozni
karcinom, zato v obravnavo vklju¢imo $e dermato-
onkologa. Ob dokazu koznega karcinoma bolnika
napotimo h kirurgu plastiku in onkologu.

ZAKLJUCEK

Sodelovanje strokovnjakov razli¢nih specialnosti je
klju¢no za strokovno pravilno obravnavo bolnikov z
redkimi dednimi boleznimi koze. Zaradi majhnega
Stevila bolnikov z distroficnimi epidermolizami je
smiselna obravnava v enem centru. Tovrsten nacin
vodenja redkih dednih bolezni koze v Sloveniji je
lahko uspesen model obravnave drugih redkih bole-
zni, ki zahtevajo interdisciplinarnost.
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Razsirjen izvlecek / Extended Abstract

KRONICNE AVTOIMUNE BULOZNE DERMATOZE V OTROSKI
DOBI

M. Starbek Zorko, V. Dragos

Dermatoveneroloska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Kroni¢ne avtoimune bulozne dermatoze so redke
bolezni otroske dobe, ki se klini¢no kazejo z vezi-
kulobuloznimi spremembami koze in sluznic. Dia-
gnostika temelji na izvidu histolo§kega in imuno-
fluorescen¢nega pregleda tkiva ter na dokazovanju
specifiénih protiteles. Pri otrocih se izmed buloznih
dermatoz najpogosteje pojavljajo kroni¢na bulozna
dermatoza v otrostvu (linearna dermatoza IgA), der-
matitis herpetiformis Duhring (DHD) ter bulozni
pemfigoid.

METODE

Predstavili bomo najpogostej$e kroni¢ne bulozne
dermatoze v otro$tvu, njihovo pestro klini¢no sliko,
diagnostiko ter $irino diferencialne diagnostike.

ZAKLJUCKI

Kroni¢ne avtoimune bulozne dermatoze so bolezni,
ki jih v zgodnjem zivljenjskem obdobju sre¢ujemo
redko. Na otroskem oddelku Dermatoveneroloske
klinike v Ljubljani letno obravnavamo le posame-
zne primere otrok s kroni¢no bulozno dermatozo.
Zavedamo se, da lahko neznacilna, morda diskretna
klini¢na slika ter ob¢asno opisana dobra odzivnost
koznih sprememb na lokalna kortikosteroidna ma-
zila katerega od mladih bolnikov niti ne privede do
dermatologa, ki je zdravnik, prvenstveno usposo-
bljen za prepoznavanje in zdravljenje tovrstne pa-
tologije.
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Razsirjen izvlecek / Extended Abstract

NOVI GENETSKI VZROKI KONGENITALNEGA
HIPOPITUITARIZMA - PREKRIVANJE S KALLMANNOVIM
SINDROMOM

M. Avbelj!:2, C. Romero3, V. Tziaferi4, M. McCabe#, C. Zhang?, Y. Sidis!, L. Plummer!, N.
Bratani¢2, M. Elting®, C. Martin!, Qun-Yong Zou’, M. Mohammadi’, T. Battelino2, M. Dattani4,
S. Radovick3, N. Pitteloud!

(1) Harvard Reproductive Endocrine Sciences Center and the Reproductive Endocrine Unit of the

Department of Medicine, Massachusetts General Hospital, Boston, MA, United States

(2) Klinicni oddelek za endokrinologijo, diabetes in metabolne bolezni, Pediatricna klinika,

Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(3) Division of Pediatric Endocrinology, The Johns Hopkins University School of Medicine,
Baltimore, MD, United States
(4) Developmental Endocrinology Research Group, Clinical and Molecular Genetics Unit,
Institute of Child Health, University College London, United Kingdom
(5) Department of Pharmacology, University of California, Irvine, CA, United States
(6) Department of Pediatrics, Emma Children's Hospital, AMC Amsterdam, Netherlands
(7) Department of Pharmacology, New York University School of Medicine, New York, United
States

IZHODISCA

Kallmannov sindrom (KS) je hipogonadotropni
hipogonadizem, povezan z anozmijo. Glede na da-
nasnje vedenje je v genetsko ozadje KS vpletenih
vsaj pet genov (KALI, FGFS8, FGFRI, PROK2, in
PROKR?2). Vsi nasteti geni se v zgodnjem embrio-
nalnem razvoju izrazajo v olfaktorni plakodi, iz ka-
tere se razvijejo tudi nevroni, ki izlo¢ajo GnRH. Ker
se adenohipofizna in olfaktorna plakoda razvijeta iz
skupne predplakode, smo predpostavljali, da lahko
mutacije v genih, ki so vkljuCeni v zgodnji razvoj
nevronov GnRH, povzrocajo tudi kongenitalni hi-
popituitarizem (KH).

NAMEN

Z raziskavo smo Zeleli opredeliti prisotnost mutacij
v genih, ki povzrocajo KS, pri bolnikih s KH.

METODE

Pri 57 bolnikov s KH smo opravili genetsko analizo
vseh petih genov, ki povzrocajo KS. Funkcionalne
znacilnosti mutant genov FGFRI in PROKR2 smo
opredelili in vitro na celi¢nih linijah mioblastov L6
in HEK293 s porocevalskimi preizkusi z luciferazo
ali mobilizacijo Ca.

REZULTATI

Pri 8 od 57 bolnikov smo ugotovili 7 heterozigo-
tnih mutacij (KALI p.V5431 in p.H459Y; FGFRI
p-M532T in p.P483S; FGF8 p.T72T, PROKR?2
p-R85G in p.R85H pri dveh bolnikih). Mutacije
niso bile prisotne pri ve¢ kot 200 zdravih osebah.
Pri mutantah FGFRI in PROKR2 smo ugotovili in
vitro spremenjeno aktivnost: medtem ko mutaci-
je FGFRI p.P483S, PROKR2 p.R85G in p.R85H
zmanjSajo aktivnost receptorjev, mutacija FGFRI
p-M532T poveca aktivnost receptorja. Bolniki z
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mutacijami so imeli ugotovljeno kombinacijo pri-
manjkljajev hipofiznih hormonov; eden je imel
ektopic¢no posteriorno hipofizo, dva sta imela sep-
toopti¢no displazijo. Bolniki niso imeli mutacij v
genih HESX1, LHX3, LHX4, PITX2, OTX2, SIX6,
PROPI in POUIFI. Mutaciji genov KAL! in PRO-
KR2 (p.V5431, p.R85H) sta bili v preteklosti ugo-
tovljeni tudi pri bolnikih s KS. Glede na prisotnost
mutacij v genu PROKR?2 v tej kohorti smo preverili
tudi izrazanje Prokr2 v hipofizni Zlezi pri transgen-
ski miski (Prokr2-EGFP). Ugotovili smo izrazanje
EGFP v posteriorni hipofizi in v nekaterih celicah
anteriorne hipofize.

ZAKLJUCKI

Ta raziskava §iri poznavanje genetskega ozadja KH.
Rezultati kazejo, da se genetski ozadji pri KS in KH
prekrivata. [zrazanje Prokr2 v hipofizi pri miskah ob
omenjenih rezultatih pri ljudeh nakazuje pomembno
vlogo tega gena v razvoju ali/in delovanju hipofize.
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Razsirjen izvlecek / Extended Abstract

PROKALCITONIN (PCT), INTERLEUKIN-6 (IL-6),
LIPOPOLISAHARID VEZUJOCI PROTEIN (LBP) IN
C-REAKTIVNI PROTEIN CRP V DIAGNOSTIKI SEPSE PRI
OTROCIH S FEBRILNO NEVTROPENIJO

L. Kitanovskil, J. Jazbec!, J. Anzi¢!, T. Gmeiner-Stopar?, M. Derganc3

(1) Klinicni oddelek za otrosko hematologijo in onkologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana
(2) Klinika za nuklearno medicino, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(3) Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana

IZHODISCA

Zgodnja diagnoza sepse pri otrocih s febrilno nev-
tropenijo (FN) ostaja tezka.

NAMEN

Cilj $tudije je bil oceniti vlogo prokalcitonina
(PCT), interlevkina-6 (IL-6), lipopolisaharid- vezu-
jocega proteina (LBP) in C-reaktivnega proteina v
diagnostiki bakteriemije in sepse otrok s FN.

BOLNIKI IN METODE

V studijo smo zajeli 40 otrok (21 deklic, 19 dec¢kov)
s srednjo starostjo 5,6 let (0,5-19,9 let) z 82 epi-
zodami FN (55 epizod pri bolnikih s hematolosko
boleznijo in 27 epizod pri bolnikih s solidnim tu-
morjem). Pri 16 od 82 epizod (19,5 %) smo dokazali
bakteriemijo (po Gramu negativna pri 8, po Gramu
pozitivna pri 7, kombinirana pri 1). PoviSana telesna
temperatura (TT) je bila posledica lokalne okuzbe
pri 14 od 82 epizod (17 %), virusne okuzbe pa pri 9
epizodah (11 %). Vzrok povisane TT je ostal neznan
pri 41 epizodah (50%).

REZULTATI

Prvi dan je bila diagnosti¢éna zanesljivost (AUC)
najboljsa za IL-6 (0,765), sledili so CRP (0,738),
LBP (0,696) in PCT (0,666). Drugi dan je imel
najboljso zanesljivost CRP (0,824), sledili so IL-6
(0,753), PCT (0,695) in LBP (0,685).

ZAKLJUCEK

V zgodnji diagnostiki sepse novi vnetni kazalci niso
imeli prednosti pred CRP, razen IL-6 prvi dan.
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Razsirjen izvlecek / Extended Abstract

PREZIVETJE OTROK S HODGKINOVIM LIMFOMOM V
SLOVENUJI

M. Kav¢ic, L. Kitanovski, M. Benedik—Dolnicar, V. Raji¢, J. Jazbec

Klinicni oddelek za hematologijo in onkologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center
Ljubljana

IZHODISCA

S kombinacijo kemoterapije in obsevanja pozdravi-
mo ve¢ kot 90 % otrok s Hodgkinovim limfomom.
Uspesno zdravljenje lahko povzroci pozne zaplete,
kot so sekundarne rakave bolezni, sréno popusca-
nje, toksi¢na okvara plju¢, neplodnost in endokrine
motnje.

PREISKOVANCI

V Sloveniji za Hodgkinovim limfomom letno zboli
okoli 5 otrok. Predstavljamo 71 otrok, ki smo jih od
januarja 1995 do decembra 2008 zdravili po eno-
tnem protokolu. V skupini je 37 deckov in 34 deklic,
povprecna starost ob diagnozi je 13,7 let. Glede na
razsirjenost bolezni ob diagnozi smo 6 otrok uvrstili
v stadij [, 41 v stadij 11, 20 v stadij Il in 4 v stadij IV.

REZULTATI

Prezivetje v opazovani skupini je 94 %. Pri 5 otrocih
je prislo do ponovitve bolezni, od teh so 4 v drugi
popolni remisiji (3 smo zdravili z avtologno presa-
ditvijo krvotvornih mati¢nih celic). Umrli so 4 otro-
ci. Pri dveh je bil vzrok osnovna bolezen (primarno
refraktarni limfom, ponovitev bolezni), 1 otrok je
umrl po sekundarni neoplazmi (AML), 1 pa zaradi
samomora (v remisiji).

ZAKLJUCEK

Ob dosezZeni visoki stopnji prezivetja otrok z Hod-
gkinovim limfomom bo v prihodnje poudarek na
zmanjSevanju intenzivnosti zdravljenja. V ospredju
je opuscanje obsevanja pri bolnikih z dobrim odgo-
vorom na kemoterapijo. Cilj je zmanjSati pojavnost
poznih zapletov ob enakem ali ve¢jem delezu pre-
zivelih.
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REZULTATI ZDRAVLJENJA OSTEOGENEGA SARKOMA PRI
OTROCIH IN MLADOSTNIKIH V SLOVENUJI V LETIH 1996—2007

L. Kitanovski!, V. Raji¢!, J. Jazbec!, B. Bebler 2, M. Spiler 2, M. Benedik-Dolnigar!

(1) Klinicni oddelek za otrosko hematologijo in onkologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana
(2) Ortopedska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

Izhodisc¢a. Osteogeni sarkom (OS) je najpogostejsi maligni kostni tumor pri otrocih in mladostnikih. Uporaba
neoadjuvantne kemoterapije je mo¢no izboljsala prezivetje bolnikov z OS.

Bolniki in metode. V letih 1996 do 2007 smo zdravili 22 bolnikov (10 dec¢kov, 12 deklic) z OS. Srednja
starost je znaSala 13,3 let. Primarni tumor je vzniknil v distalnem delu stegnenice (10), proksimalnem delu
golenice (3), proksimalnem delu mecnice (2), proksimalnem delu nadlahtnice (3), medenici (1), zgornji Ce-
ljustnici (1) in petnici (1). Pri 1 bolniku je OS vzniknil na 2 mestih v razmiku 8 let. Ob diagnozi so imeli 3
bolniki plju¢ne zasevke, dva pa t.i. »skip« zasevke. Bolniki so bili zdravljeni s kemoterapijo po nemskem
protokolu COSS in operativno.

Rezultati. Pri 12 bolnikih (55 %) je bila operacija konzervativna (vsi s tumorjem nadlahtnice, zgornje Ce-
ljustnice, medenice in 7 bolnikov s tumorjem spodnjega uda), pri ostalih je bila opravljena amputacija (7),
eksartikulacija (2) ali rotacijska plastika (1). Celokupno prezivetje znasa 66,5 %, pri bolnikih z lokalizirano
boleznijo 83 %, z razsirjeno pa 33 % (p=0,037). Vse ponovitve bolezni so nastopile v obdobju znotraj 2,8 let
od diagnoze. Sest bolnikov je umrlo zaradi ponovitve OS (4 z lokaliziranim in 2 z razsirjenim OS), 1 bolnik
zaradi sekundarne akutne mieloblastne levkemije.

Zakljuéek. Rezultati zdravljenja so primerljivi z rezultati, objavljenimi v literaturi.
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PREHODNA PLJUCNA INTERSTICIJSKA GLIKOGENOZA PRI
DOJENCKU Z BLAGO BRONHOPULMONALNO DISPLAZIJO IN
CIANOTICNO SRCNO NAPAKO — PRIKAZ PRIMERA

A. Pordevski!, S. Grosek?, I. Vidmar2, S. Kopriva2, U. Krivec3, A. Nicholson4,
A. Bush4, V. Jur¢i¢5, T. Podnar®

(1) Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(2) Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana
(3) Sluzba za pulmologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(4) Royal Brompton Hospital, London, Velika Britanija
(5) Institut za patologijo, Medicinska fakulteta v Ljubljani
(6) Sluzba za kardiologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinic¢ni center Ljubljana

IZVLECEK

Izhodisca. Intersticijska bolezen plju¢ spada med redke vzroke dihalne stiske v neonatalnem obdobju. V stro-
kovni literaturi je do sedaj opisanih manj kot 10 primerov novorojenckov in dojenckov s plju¢no intersticijsko
glikogenozo.

Prikaz primera. Predstavljamo primer otroka s kroni¢no intersticijsko boleznijo plju¢ v neonatalnem ob-
dobju, pri katerem smo izkljucili infekcijske oz. vnetne vzroke za omenjeno stanje. Decek je bil rojen v 28
2/7 tedna gestacije in bil zaradi kompleksne sréne napake, kroni¢ne plju¢ne bolezni in apnoi¢nih napadov v
starosti 1,5 meseca premescen na Pediatri¢no kliniko Univerzitetnega klini¢nega centra Ljubljana, od tam
pa zaradi dihalne stiske v Enoto za intenzivno terapijo Klinicnega oddelka za otrosko kirurgijo in intenzivno
terapijo, kjer je potreboval kroni¢no umetno predihavanje. Zaradi bronhopulmonalne displazije smo opravili
racunalni§ko tomografijo plju¢ in igelno biopsijo plju¢. Histoloska preiskava je pokazala sliko plju¢ne inter-
sticijske glikogenoze. Decka smo krajsi ¢as zdravili s steroidi. Med zdravljenjem so se pojavili tezji napadi
cianoti¢nosti ob ugotovljeni stenozi pljucne arterije. Pred predvideno operacijo je prislo do hudega napada
cianoze z asistolijo in do smrti otroka.

Zakljucek. Pljucna intersticijska glikogenoza je redka, nenapredujoca in ozdravljiva bolezen plju¢ v neona-
talnem obdobju, za katero je znacilna prisotnost glikogena v pljuénem intersticiju. Zdravljenje je podporno z
umetnim predihavanjem, s kisikom in steroidi.
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PREKATNA MOTNJA RITMA V SKLOPU PRIROJENE
METABONE MOTNJE V NEONATALNEM OBDOBJU

S. Morec-Jakopic¢, T. Ahaci¢

Splosna bolnisnica Jesenice

IZVLECEK

Izhodis¢a. Prekatna motnja ritma v neonatalnem obdobju je huda Zivljenje ogrozujo¢a motnja ritma, ki terja
takoj$nje ukrepanje in zdravljenje. Vzrokov za nastanek prekatnih motenj ritma je veé. V nasem prispevku
se bomo omejili na prirojeno motnjo metabolizma, ki vodi do iztirjenja elektrolitov in posledi¢no do hudih
motenj ritma.

Algoritem za pristop k bolnikom s hudimi motnjami ritma mora biti jasen, da s hitrimi diagnosti¢nimi postop-
ki ugotovimo vzroke za njihov nastanek.

Zdravljenje obsega hitro ukrepanje in konverzijo ritma v manj maligne motnje ritma. Hkrati moramo popra-
viti osnovne vzroke, ki so privedli do motnje ritma.

Prikaz primera. 21 dni starega novorojencka pripeljali v naso bolnisnico v spremstvu zdravnika. Doma naj
bi bil dva dni apati¢en in odklanjal je hrano. Na dan sprejema je dvakrat bruhal. MozZen je bil tudi stik s HSV.
Ob prihodu je bil decek apati¢en, marmoriran, kapilarni povratek je znaSal 3—4 s, zasi¢enost s kisikom 88
%, sr¢na frekvenca 160/min, RR 100/50 mmHg. Velika mecava je bila udrta, avskultacija nad pljuci je bila v
mejah normale.

Decku smo takoj odvzeli kri za krvne preiskave (hemokultura, hemogram, vnetni kazalci, elektroliti, krvni
sladkor) in mu v veno vbrizgali bolus teko¢in. Opravili smo lumbalno punkcijo. Na EKG je bila vidna preka-
tna tahikadija s frekvenco 160/min, v krvnih izvidih pa so izstopale visoke vrednosti kalija (9,6 mmol/l), nizke
vrednosti natrija (112 mmol/l), nizke vrednosti klora (77 mmol/l), poviSana se¢nina (14,6 mmol/l), metabolna
acidoza s pH vene 7,301, HCO3 16,4 mmol/l in BE —8,8. Posvetovali smo se z otroskim kardiologom, ki je
svetoval elektrokonverzijo in popravo elektrolitskega neravnovesja. De¢ka smo nato sedirali in intubirali in
mu ob tem popravili hiperkaliemijo, sprva z infuzijo bikarbonata, nato pa $e z 10 % kalcijevim glukonatom.
Ob pripravi na elektrokonverzijo je ob popravi elekrolitov spontano presel iz prekatne tahikardije v nadpreka-
tno tahikardijo. Dvakrat je prejel adenozin, in ob tem presel v sinusni ritem. Pred premestitvijo je prejel tudi
antibioti¢no zdravljenje s cefotaksimom zaradi moznosti sepse in z aciklovirom zaradi mozne okuzbe s HSV.
Decek je bil nato s transportno ekipo EIT premes¢em na KOOKIT z delovnimi diagnozami: sum na neonatal-
no okuzbo, prekatna tahikardija, hiperkaliemija in hiponatremija, sum na kongenitalno adrenalno hiperplazijo.
Tam so mu $e naprej znizevali kalij z bikarbonatom in s kalcijevim glukonatom intravensko ter s klizmo
kationske izmenjevalne smole. Po odvzemu hormonskih preiskav so mu uvedli hidrokortizon zaradi suma na
kongenitalno adrenalno hiperplazijo, ki so jo kasneje tudi potrdili. Decek sedaj prejema nadomestno hormon-
sko zdravljenje in se normalno razvija.

Zakljucek. Hitra prepoznava in ukrepanje v primeru malignih motenj ritma sta klju¢na za dober izid bolezni.
Diferencialnodiagnosti¢no moramo pomisliti tudi na redkejSe vzroke, ki posredno pripeljejo do takega stanja.
Pristop k tako prizadetemu bolniku mora biti celosten, invaziven in zahteva sodelovanje vseh ravni zdravstva .
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PROLONGIRANO 40-DNEVNO ZDRAVLJENJE S
PROSTAGLANDINI NOVOROJENCKA S PULMONALNO
ATREZI1JO IN VSD IN RAZVOJ ANTRALNE FOVEOLARNE
HIPERPLAZIJE IN PILOROSTENOZE

G. Nemec!, S. Grosek!2, I. Vidmar!, T. Podnar!, S. Mali3, D. Gvardijan¢i¢4, R. Blumauers,
D. Mishaly5, I. Grabnar’
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(2) Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani
(3) Klinicni institut za radiologijo, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(4) Klinicni oddelek za abdominalno kirurgijo, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(5) Klinicni oddelek za kirurgijo srca in ozZilja, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(6) The Safra Children's Hospital, The Chaim Sheba Medical Center, Israel

(7) Katedra za biofarmacijo in farmakokinetiko, Fakulteta za farmacijo, Univerza v Ljubljani

1IZVLECEK

Izhodis¢a. Hipertroficna pilorostenoza in antralna foveolarna hipertrofija novorojencka sta redka zapleta, ki
nastaneta po dolgotrajnem zdravljenju od duktusa arteriozusa odvisne prirojene sréne napake s prostaglandini.

Prikaz primera. Pri deklici, rojeni v 41. tednu gestacije, s porodno tezo 3200 g so po rojstvu ugotovili pul-
monalno atrezijo z VSD. Po rojstvu je 40 dni dobivala Prostin VR (alprostadil), v skupnem odmerku 2848
microgr. Do sréne operacije smo deklico hranili s kaloricno obogatenim adaptiranim mlekom. Zadnje dni
pred operativnim posegom smo opazovali obilnejSe slinjenje in polivanje. V 42. dnevu starosti je imela sréno
operacijo.

Drugi dan po operaciji smo pri UZ preiskavi trebuha videli blago zadebeljen in dalj$i pilorus. Ker deklica ni
bruhala, smo jo peti dan po operaciji poskusili hraniti z adaptiranim mlekom, vendar je vse v loku izbruhala.
Ponovni UZ trebuha je pokazal daljsi in bolj zadebeljen pilorus s precej$njo hipertrofijo sluznice, ki je prepre-
Cevala praznjenje zelodca. Deklico je pregledala abdominalna kirurginja, ki je zatipala kot olivo zadebeljen
pilorus. Opravljena je bila piloromiotomija. Sest ur po operativnem posegu smo deklico pri¢eli hraniti po
protokolu. Hrano je lepo prenasala. Kontrolne UZ preiskave trebuha so pokazale izboljsanje.

Zakljucek. Dolgotrajno zdravljenje z nizkimi odmerki prostaglandinov lahko povzro¢i nezeljene stranske
ucinke.
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MIOKARDITIS NOVOROJENCKA, POVZROCEN Z VIRUSOM
COXSACKIE B3

R. Hudomalj!, S. Vesel?, B. Luzar3, M. Petrovec#,
I. Vidmar5, S. Grosek®

(1) Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(2) Sluzba za kardiologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(3) Institut za patologijo, Medicinska fakulteta v Ljubljani
(4) Institut za mikrobiologijo in imunologijo, Medicinska fakulteta v Ljubljani
(5) Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

Izhodis¢a. Enterovirusi so pogosti povzroditelji akutnega virusnega obolenja. Virus coxsackie B3 je vodilni
povzrocitelj miokarditisa. Klini¢na slika je razlicna, od blagega poteka z neznacilnimi simptomi in znaki do
tezkega poteka z meningoencefalitisom, s hepatitisom, z motnjami koagulacije, s sepso in miokarditisom.

Prikaz primera. Deklica je bila rojena ob roku po normalno potekajo¢i noseénosti. Drugi dan po rojstvu je
postala nejesc¢a, pojavil se je meteorizem in redkejSe blato. Zaradi suma na nekrotizirajo€i enterokolitis je
bila premescena na Klini¢ni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, vendar so izkljucili akutno
kirursko bolezen. Deklica je bila zdravljena z antibiotiki. Stanje se ji je prehodno izboljsalo, nato pa ponov-
no poslabsalo, zato je bila premeséena v EIT, kjer je potrebovala umetno predihavanje. Pojavila se je slika
septi¢nega in kardiogenega Soka. Ehokardiografsko smo ugotavljali mo¢no oslabljeno kréljivost in funkcijo
levega prekata, poviSane tlake v pljuéni cirkulaciji, na mitralni zaklopki pa je bila vidna manj$a vegetacija.
Srce in cirkulacijo naj bi podprli z zunajtelesno membransko oksigenacijo (ECMO), vendar je pri deklici
prislo do padca krvnega tlaka ob ventrikularni tahikardiji in je sedmi dan po rojstvu umrla. Po smrti smo na
endokardu mitralnega in trikuspidalnega ustja nasli drobne vegetacije, iz tkiva sréne misice pa smo osamili
¢loveski virus coxsackie B3.

Zakljucek. Virus coxsackie B3 je bil glavni povzro¢itelj miokarditisa ter tezkega septi¢nega in kardiogenega
Soka. Ob podpornem zdravljenju poro¢ajo o moznostih zdravljenja s pleconarilom, antivirusnim pripravkom,
ki preprecuje vezavo virusa na gostiteljsko celico in tako preprecuje njegovo replikacijo.
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IZOLIRANO PREDRTJE ZELODCA PRI NEDONOSENEM
OTROKU - PREDSTAVITEV PRIMERA

K. Suki¢!, M. Miksi¢!, T. Jagri¢?, S. Potr¢?

(1) Klinika za pediatrijo, Univerzitetni klinicni center Maribor
(2) Klinika za kirurgijo, Oddelek za abdominalno in splosno kirurgijo, Univerzitetni klinicni
center Maribor

1ZVLECEK

Izhodis¢a. Predrtje zelodca je v neonatalnem obdobju redek kliniéni pojav z visoko smrtnostjo. Najpogosteje
so prizadeti nedonoseni otroci z nizko porodno tezo, ki se zdravijo v neonatalnih intenzivnih enotah. Ve¢
razli¢nih teorij skusa pojasniti etiologijo in patogenezo, npr. kongenitalna odsotnost Zelodéne misi¢nine, regi-
onalna hipoperfuzija ob hipoksi¢nem stresu, sepsi, mehansko predrtje Zelodca zaradi predihavanja s pozitiv-
nim tlakom ali zaradi uporabe nCPAP brez dekompresije zelodca ter predrtje ob transmuralni nekrozi stresnih
ulkusov zelodca. Opisani so tudi primeri izoliranega predrtja Zelodca pri otrocih, zdravljenih s steroidi zaradi
bronhopulmonalne displazije. Najpogosteje se pojavi na veliki krivini Zelodca in ve¢inoma v prvem tednu
zivljenja. Drugi teden po rojstvu je pogosto posledica erozije sluznice zaradi vstavljene nazogastri¢ne sonde.
Klini¢ni znaki so hitro napredujoce raztezanje trebuha, neprebavljenost hrane ali bruhanje, letargija, dihalna
stiska ter napredujo¢a hemodinamska nestabilnost. Zgodnja diagnoza ter kirurSka oskrba izboljsata napoved
izida bolezni.

Prikaz primera. Opisujemo pojav predrtja zelodca pri fantku, rojenem v 29. tednu gestacije z urgentnim car-
skim rezom zaradi abrupcije predlezece posteljice. Decek s porodno tezo 1200 gramov je bil ob rojstvu apno-
i¢en, z bradikardijo, hipotonijo in blede barve. Opravljeni so bili ukrepi ozivljanja, vkljuéno s predihavanjem
s pozitivnim tlakom in masazo srca, po ¢emer se je vzpostavila primerna sréna akcija. Ocena po Apgarjevi je
bila 4/6/7. Nato je bil intubiran in mehansko predihavan ter premescen v enoto za intenzivno zdravljenje, kjer
je prejel endotrahealno surfaktant in zaradi hemodinamske nestabilnosti teko¢insko podporo, transfuzijo kon-
centriranih eritrocitov ter vazoaktivna zdravila. Po rojstvu je prislo tudi do porasta vnetnih kazalcev. Decek je
prejel zdravljenje z antibiotiki Sirokega spektra. Hemokulture so ostale sterilne. Ob opisanem zdravljenju se
je stanje stabiliziralo in izboljsalo. Postopoma smo ga priceli hraniti po nazogastricni sondi.

4. dan po rojstvu smo opazali neprebavljenost hrane ter hitro napredujoco raztezanje trebuha. Peristaltika je
bila odsotna. Decek je bil hipotenziven in tahikarden, porasla pa je potreba po kisiku. Rentgenogram abdomna
je potrdil pnevmoperitonej. Indicirana je bila urgentna kirur§ka eksploracija, s katero smo ugotovili predrtje
velikosti 5 mm na mali Zelod¢ni krivini z okolnim nekroti¢nim podro¢jem med antrumom in kardijo. Opravili
smo izrez nekroti¢nega predela ter ezofagoantralno anastomozo. Globoko v dvanajstnik smo vstavili duode-
nalno cevko, sprva za dekompresijo ter kasneje za hranjenje. Pregled preostale trebusne vsebine ni pokazal
drugih vidnih poskodb ali anomalij. Pooporeativno je naslednje 3 dni potreboval intenzivni nadzor in vazoak-
tivno podporo. Ob izboljSanju smo postopoma priceli s hranjenjem. Po odpustu iz bolnisnice je decek ostal v
multidisciplinarni specialisti¢ni obravnavi.

Zakljucek. Predrtje Zzelodca v neonatalnem obdobju je redko urgentno stanje z visoko smrtnostjo. Napo-
ved izida je odvisna od pravocasne prepoznave ter kirurSkega zdravljenja. Najpogosteje je potreben izrez
predrtega dela ter presitje preostalega dela Zzelodca, odstranitev Zelodca ali gastrostoma sta potrebni redko.
Med operativnim posegom je nujen pregled celotnih prebavil za izkljuéitev morebitnih drugih predrtij ali
pridruzenih anomalij. Ob operativnem zdravljenju je nujna intenzivna podpora s teko¢inami, vazoaktivnimi
in inotropnimi zdravili, z antibiotiki Sirokega spektra ter z nazogastri¢no sukcijo.
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INVAZIVNA PNEVMOKOKNA OKUZBA PRI OTROKU
T. Savs Pozek, S. Mérec-Jakopi¢

Splosna bolnisnica Jesenice

IZVLECEK

Izhodis¢a. Bakterija /Streptoccocus pneumoniae/ je najpogostejsi povzroéitelj doma pridobljene pljucnice
in gnojnega vnetja srednjega usesa. V drzavah, kjer je uvedeno cepljenje proti okuzbam Hib, pa postaja tudi
najpogostejsi povzrocitelj sporadi¢nega gnojnega meninigitisa pri otrocih.

Dejavniki tveganja za pojavljanje gnojnega meningitisa in invazivnih okuzb so starost (do 4. leta), primar-
ne in sekundarne motnje imunskega sistema, asplenija, hemoglobinopatije, maligne bolezni, podhranjenost,
kroni¢ne bolezni, parameningealna vnetna zarisca, kraniocerebralne poskodbe in likvorska fistula, genetski
dejavniki, prepozno in nepravilno zdravljenje gnojnega meningitisa.

Klini¢ni znaki so podobni kot pri drugih gnojnih meningitisih, pogosteje se pojavijo zari§¢ni nevroloski znaki.
Zdravimo z antibiotiki in podporno. Antibiotika prve izbire sta ceftriakson ali cefotaksim. Pred prvim odmer-
kom antibiotika je indiciran tudi deksametazon, saj zmanj$a mozganski edem, znotrajlobanjski tlak in vnetje
mozganov.

Prikaz primera. Dan pred sprejemom je 11-letnega decka bolela glava, slabo se je pocutil, imel je vro¢ino
in bil zaspan. Pred prihodom k nam je postal nezavesten in pojavili so se generalizirani kr¢i. Ob sprejemu je
bil nezavesten, ocena po GSK je bila 8, imel je generalizirane toni¢no-kloniéne krce, spontano je dihal, desna
zenica je bila $irsa, slabo odzivna na svetlobo, RR 140/70, utrip 96/min, zasi¢enost krvi s kisikom na 1510,
je bila 100 %.

Decka smo sedirali, intubirali in umetno predihavali. Kr¢i so izzveneli. Na CT glave je bil viden zacetni moz-
ganski edem, hiperdenzna tekoc€ina v bazalnih cisternah in zadebeljena sluznica obnosnih votlin. Pri lumbalni
punkeciji je iztekal gnojen likvor. Laboratorijski izvidi so pokazali povisane vnetne kazalce, izrazito levkoci-
tozo s pomikom v levo in izvid likvorja, tipi¢en za gnojni meningitis. Decek je nemudoma prejel antibioti¢no
zdravljenje s cefotaksimom. V spremstvu pediatra je bil premes¢en na EIT KOOKIT za nadaljnje zdravljenje.
Iz likvorja in hemokulture smo osamili pnevmokok, ob¢utljiv na penicilin, zato so zacetni izkustveni antibi-
otik zamenjali s penicilinom.

Po desetih dneh intenzivnega zdravljenja na EIT KOOKIT, kjer je potreboval zunanjo prekatno drenazo,
sréno-zilno podporno zdravljenje in antibioti¢no zdravljenje, je bil ponovno premescen na na$ oddelek za
nadaljevanje zdravljenja in intenzivno nego.

Ob ponovnem sprejemu k nam je bil orientiran, navajal je ob¢asni dvojni vid in blag glavobol. Imel je motnje
dinami¢nega ravnoteZja in znake diskretne levostranske hemipareze.

Nadaljevali smo z zdravljenjem z antibiotiki po nasvetu infektologa skupaj 21 dni. Decek je bil v obravna-
vi pri fiziatru, ki je ugotavljal zelo ugodno funkcionalno okrevanje in predpisal nadaljnjo rehabilitacijo na
Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Republike Slovenije Soc¢a. Kljub temu, da dec¢ek do sedaj ni bil
resneje bolan, smo ga glede na invazivnost tokratne okuzbe napotili na imunolosko obravnavo. Predlagali
smo cepljenje s pnevmokoknim cepivom.

Zakljucek. Napoved izida invazivne pnevmokokne okuzbe je slaba, saj smrtnost znasa do 40 %, pogoste pa
so trajne nevroloske okvare. Klju¢no je hitro prepoznavanje in ukrepanje z ustreznim antibioti¢nim in pod-
pornim zdravljenjem. Bolnika je potrebno kasneje celostno obravnavati v smislu iskanja vzrokov oziroma
dejavnikov tveganja za invazivno okuzbo in z ustrezno rehabilitacijo.
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PNEVMONITIS, POVZROCEN Z ASPIRIRANJEM MINERALNEGA
OLJA, DERIVATOM PETROLEJA

T. Ahaci¢, S. Morec-Jakopic

Splosna bolnisnica Jesenice

1ZVLECEK

Izhodis¢a. Vecina zastrupitev otrok se zgodi pri otrocih mlajsih od 5 let. Najpogostejs$e so zastrupitve z nevar-
nimi snovmi v domacem gospodinjstvu in domaci delavnici. Zastrupitve pri otrocih so ve¢inoma nakljucne.
Zaradi dosegljivosti nevarnih snovi mlaj$im otrokom lahko pride do hudih zastrupitev in posledic za zdravje.
V moderni druzbi je pogosta zastrupitev s hidrokarboni, ki so lahko dosegljivi v proizvodih, kot so bencin,
polirna tekocina za pohistvo in gospodinjska Cistila. Najve¢ nevarnih hidrokarbonov je derivatov petroleja in
vsebujejo alifatske in aromatiéne hidrokarbone. Najvecja zbolevnost in smrtnost je posledica nenamernega
zauZitja pri otrocih, mlajsih od 5 let. Hidrokarboni imajo lokalno draze¢ ucinek in nespecificne sistemske
ucinke. Najpogostejsi zaplet zastrupitve s hidrokarboni je aspiracijski pnevmonitis, ki mu sledijo zapleti v
osrednjem zivénem sistemu in sréno-zilnem sistemu. Moznost aspiriranja narasca z nizanjem viskoznosti
hidrokarbona. Zdravljenje je simptomatsko.

Prikaz primera. 4-letna deklica je zauzila nekaj poZirkov neznane teko¢ine v doma¢i delavnici. Slo naj bi za
polirno teko¢ino, nalito v plastenko od soka. Po dogodku je kasljala in toZila za peko¢imi bole¢inami v zrelu.
Ze v ZD je po nasvetu toksikologa prejela kortikosteroid parenteralno.

Kasneje smo izvedeli, da je §lo za hlapljivo olje za plasti¢no preoblikovanje in rezanje kovin, ki ga uporablja-
jo v tovarni, kjer sta starSa zaposlena. Iz varnostnega lista smo izvedeli, da gre za petrolejski derivat z nizko
viskoznostjo.

Ob sprejemu uro in pol po zastrupitvi je bila deklica neprizadeta, nad pljuci je bilo slisati ¢isto dihanje, labo-
ratorijske preiskave, vkljuéno z vnetnimi parametri, so bile v mejah normale. Na rentgenogramu prsnega kosa
smo videli nekaj drobnih pnevmoniénih infiltratov desno parakardialno.

Po sprejemu smo pri deklici uvedli zdravljenje s cefuroksimom. 24 ur po zastrupitvi je zacela toziti za boleci-
nami pri dihanju, ki so se stopnjevale; dihala je plitvo. Nad pljuci je bilo sliSno poostreno dihanje, dodatnega
kisika pa ni potrebovala. Rentgenogram prsnega kosa dva dni po zastrupitvi je pokazal obsezne infiltrate
obojestransko in plevralni izliv desno. Vnetni kazalci so porasli (CRP 250 mg/l, PCT 1,8 w1, L 22 000/mm3)
in po nasvetu toksikologa smo zdravljenju dodali $e klindamicin in kortikosteroid.

Klini¢no stanje deklice se je do odpusta postopno popravilo, vnetni kazalci so se normalizirali. Skupno je
antibiotik prejemala 10 dni, kortikosteroid pa 9 dni.

Ob odpustu je bilo dihanje nad pljuci ¢isto, rentgenska slika pljuc pa se $e ni povsem normalizirala.
Kontrolna slika plju¢ po enem mesecu pa je bila povsem brez infiltratov.

Zakljucek. V gospodinjstvih in domacih delavnicah je prisotnih veliko nevarnih snovi, ki so pogosto v neu-
strezni embalazi in so lahko dostopne manj$im otrokom. Nenamerno zauzitje teh snovi je nevarno za zdravje
otrok, zato je potrebno ozavescati starSe in javnost o preventivnih ukrepih.
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LINEZOLID ZA PREPRECEVANJE PONAVLJAJOCE SE OKUZBE
VENTRIKULOPERITONEALNE DRENAZE PRI OTROKU
S POSTHEMORAGICNIM HIDROCEFALUSOM — PRIKAZ
PRIMERA
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(1) Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Univerzitetni klinicni center
Ljubljana
(2) Klinika za nevrokirurgijo, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
(3) Infekcijska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

Izhodis¢a. PonavljajoCe se okuzbe, najpogosteje s koagulazno negativnimi stafilokoki (KNS), so najpogo-
stej$i zaplet pri novorojenckih in otrocih z ventrikuloperitonealno (VP) drenazo zaradi hidrocefalusa. Pri teh
okuzbah je praviloma potrebno odstraniti notranjo drenazo, vstaviti zunanjo drenazo in zdraviti z vankomici-
nom intravensko ali intraventrikularno, ker vankomicin slabo prehaja krvno-mozgansko pregrado.

Prikaz primera. Namen nasega prispevka je opisati primer 3-letnega decka, pri katerem so bile zaradi saka-
diranega posthemoragi¢nega hidrocefalusa potrebne Stevilne drenaze VP in zunanje drenaze. Za zadovoljivo
dreniranje so bile ob koncu po Stevilnih posegih potrebne hkrati tri VP drenaze. V dobrih dveh letih je prebolel
sedem ventrikulitisov, ve¢inoma s KNS.

Pred zadnjo menjavo drenaz zaradi ventrikulitisa smo zamenjali vankomicin z linezolidom, ki dobro prehaja
krvno-mozgansko pregrado, in sicer pet dni intravensko, nato peroralno, skupaj 3 tedne v odmerku 10 mg/kg
/8 ur. Med zdravljenjem ni prislo do hematoloskih sprememb ali novih nevrolo§kih okvar. Po tem zdravljenju
otrok do danes (devet mesecev) ni imel ponovitve okuzbe niti motenega delovanja drenaz.

Zakljucki. Linezolid lahko uspesno pozdravi ventrikulitis povzrocen s KNS pri otrocih z ve¢ VP drenazami
in s pogostimi okuzbami s KNS. Pred $irSo uporabo pa bodo potrebne vecje klini¢ne $tudije, ki bodo obsegale
doloc¢anje ravni linezolida v krvi in likvorju ter belezile morebitne stranske pojave.
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CISTE PINEALNE ZLEZE

N. Sustar, J. Orazem, D. Neubauer, N. Zupan¢i¢

Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana

1ZVLECEK

Izhodis¢a. Patoloske spremembe pinealne Zleze s klini¢no simptomatiko so redka entiteta, kamor uvr§¢amo
tudi germinativne, parenhimske in intersticijske tumorje ter ciste. Ocenjujejo, da je prevalenca pinealnih cist
na izvidih MRI pri pacientih z razliénimi nevroloskimi stanji od 1-5 % pri odraslih, pri otrocih pa 1,5 % pri
deckih in 2,4 % pri deklicah. Ni pa $e raziskano, koliko prispevajo k tezavam, ki jih ljudje s pinealno cisto
navadno navajajo. To so epizode glavobolov, vrtoglavice, motnje vida, okulomotorike in obstruktivni hidro-
cefalus. Redko se lahko pojavijo ataksija, motnje motorike, sinkope, razpolozenjske tezave, dusevne tezave,
epilepti¢ni napadi, zamenjava cirkadianega ritma budnosti in spanja ter disfunkcija hipotalamusa. Za asimp-
tomatske veljajo ve¢inoma ciste s premerom do 10 mm, vendar raziskave kazejo, da ni jasne povezanosti med
velikostjo pinealne ciste in pojavom bolnikovih simptomov.

Namen. Ob klini¢nem spremljanju otrok Klini¢nega oddelka otroske, mladostniske in razvojne nevrologije
Pediatri¢ne klinike v Ljubljani smo opazili pogostost opisov pinealnih cist na izvidih MRI mozganov pri
otrocih z razli¢nimi nevroloskimi diagnozami ali simptomi. Zanimalo nas je, kak$na je simptomatika in kako
pogosto se doloceni simptomi pojavljajo v skupini otrok, pri katerih je na MRI mozganov vidna cista pinealne
zleze, in kaksna je bila njihova obravnava.

Metode. Pregledali smo izvide MRI mozganov pri otrocih, starejsih od $tirih let, ki so slikanje opravili med
bolni$ni¢nim zdravljenjem na nasem oddelku v obdobju od leta 2004 do leta 2010 in nasli 30 izvidov z nevro-
slikovno potrjeno cisto pinealne Zleze. Zaradi pomanjkanja podatkov prej$njih let smo podali oceno pojavno-
sti pinealne ciste le pri otrocih, ki so opravili MRI mozZganov leta 2009. V skupini 30 otrok (20 deklic (66,6
%) in 10 deckov (33,3 %)) v starosti 13,844,3 leta z najdbo pinealne ciste smo prikazali podatke o simptomih
in boleznih, zaradi katerih so bili obravnavani. Tezave in simptome, ki jih imajo otroci, smo primerjali med
seboj glede na pogostost pojavljanja v obravnavani skupini.

Rezultati. Pinealno cisto smo ugotovili pri 8,7 % otrok, ki so opravili MRI mozganov leta 2009. Opisi pi-
nealnih cist na MRI so izkljucevali znake za huj$o utesnitev mozganov. Pri 7 otrocih (23,3 %) smo ugotovili
cisto, ve¢jo od 1 cm v premeru, pri 10 otrocih (33,3 %) je bil premer ciste ocenjen na 1 cm, pri ostalih pa so
bile ciste manjse. Pri 8 otrocih (26,6 %), 5 deklicah in 3 dec¢kih, izvidi navajajo blago utesnitev posameznega
dela tektuma ali pa je bila cista s tem predelom v tesnem stiku. Na nadaljnjo obravnavo k nevrokirurgu je bilo
napotenih 5 otrok. Skupaj 13 otrok (43,3 %), 11 deklic in 2 decka, je imelo epizode glavobola tenzijskega
tipa, 4 otroci so opisovali obcutljivost na svetlobo ali megleni vid, 4 otroci pa so imeli motnje sluha ali so
bili pretirano ob&utljivi na hrup. Stirje otroci so imeli motnje ravnoteja in koordinacije gibanja, 5 jih je Ze
dozivelo sinkope. Pri eni deklici smo zabelezili motnje spanja in budnosti, trije otroci so imeli vedenjske in
Custvene motnje. Stirje otroci so imeli dolo¢ene vrednosti hormonov (betaHCG, alfa-fetoprotein in NSE), ki
so bile v mejah normalnega. Osem otrok je bilo zdravljenih zaradi epilepsije. Pet otrok ni imelo nobenega od
nastetih simptomov. Dva otroka sta imela ve¢ kot tri teZave ali simptome (brez epilepti¢nih napadov), sicer pa
so imeli ostali otroci dve ali eno izmed prej opisanih tezav.
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Zakljucek. Raziskava je pokazala, kako pogosto se opisane tezave pojavljajo preiskovancih z nevroslikovno
potrjeno pinealno cisto. Z dobljenimi podatki ne moremo ne potrditi in ne ovre¢i povezanosti med simptoma-
tiko, ki so jo imeli ti otroci, in prisotnostjo pinealne ciste. Pogosta najdba ciste pinealne Zleze pri otroku, ki
tozi zaradi glavobolov in vrtoglavice, nas prej kot k sumu na okvaro endokrine funkcije zleze usmeri v iskanje
vzroka tezav zaradi anatomske umescenosti zleze. Ni znano, ali je ta simptomatika pogostej$a zaradi utesni-
tve posameznih delov lamine quadrigemine, Kjer so zgornji kolikulusi vpleteni v vidno pot in kontrolo gibanja
o¢i, spodnji kolikulusi pa so pomembni v slusnem sistemu. Dobljeni rezultati so lahko spodbuda za nadaljnje
raziskave, saj bi z obseznej$im znanjem o tej problematiki in morebitnimi ugotovitvami povezanosti ciste s
simptomi laze dolocili merila, ki bi jasneje opredelila, katerim bolnikom bi lahko pomagali z uveljavljenimi
nevrokirurskimi pristopi.
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SODELOVANJE S STARSI PREZGODAJ ROJENIH OTROK PO
ODPUSTU S KLINICNEGA ODDELKA ZA PEDIATRIJO UKC
MARIBOR IN CENTROM ZA SLUH IN GOVOR MARIBOR

M. Todorovi¢-Guid!, Z. Kani¢!, V. Gec2, D. Petak?

(1) Klinika za pediatrijo, Univerzitetni klinicni center Maribor
(2) Center za sluh in govor Maribor

IZVLECEK

Izhodis¢a. Prezgodaj rojeni otroci so populacija s tveganjem glede mentalnega razvoja. Zato jim moramo
nameniti veliko pozornosti, da bi jih s pravilno usmeritvijo do najve¢je mozne mere usposobimo za normalno
zivljenje.

Namen. Namen raziskave je oceniti morebitne zaostanke pri prezgodaj rojenih otrocih, ki so bili zdravljeni na
Enoti za intenzivno terapijo in nego Klinike za pediatrijo, Univerzitetnega klinicnega centra Maribor.

Preiskovanci in metode. V letih 20062008 smo opravili pilotsko $tudijo, ki je zajela vse nedonosene otroke
zdravljene v EIT Klinike za pediatrijo, rojene pred 30. tednom gestacije. Zajeli smo 32 prezgodaj rojenih
otrok in novorojencev z visokim tveganjem (multipla organska odpoved, hipoksi¢no-ishemi¢na encefalopati-
ja, mozganska krvavitev II. stopnje, huda obpordona asfiksija in acidoza). Nedonosene otroke smo z vabilom
klicali v 6. mesecu kronoloske starosti v Center za sluh in govor v Mariboru. Odzvalo se ni 17 otrok s starsi.
Otroke smo v 6. in 24. kronoloskem mesecu ocenili z Baylejevo ocenjevalno razvojno lestvico (Bayley Scale
of Infant Development, BSID II). Lestvica obsega oceno mentalnega, motoriénega in vedenjskega podrocja.
V nasi $tudiji smo tako ocenili 15 otrok z visokim tveganjem po BSID II.

Rezultati. Rezultati ocenjevanih otrok so pokazali, da kar 73 % otrok ne zaostaja v duSevnem razvoju. Neop-
timalno vedenje se je pokazalo pri 28 % otrok, 36 % otrok pa je imelo optimalen vzorec obnasanja.

Najvedji dosezek pri otrocih v neoptimalnem podrocju je na dejavniku kakovosti gibanja (64 %), to so nevro-
motori¢ne funkcije. Dosezek v neoptimalnem obmo¢ju lahko nakazuje nevromotoriéne motnje. Tudi glede
uravnavanja Custev je kar 43 % otrok doseglo rezultat vprasljivo, kar kaze na nihajo¢e razpolozenje, niZjo
prilagodljivost in razdrazljivost. Na tem podro¢ju je vedenje $e neustaljeno, neustaljeno pa je tudi fiziolosko—
vedenjsko samouravnavanje, ki se kaZze v niZji sociabilnosti in visji ravni stresa.

Zakljucek. S proaktivnim in timskim delom smo otrokom ponudili vizualni (taktilni) kinesteticni model,
otrokom, ki so imeli tezave z artikulacijo ter fonoloskimi tezavami, pa kognitivno-lingvisti¢ni pristop.
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POMEN DOLOCANJA PROTITELES PROTI EKSOKRINEMU
DELU PANKREASA (PAB) PRI OTROCIH IN MLADOSTNIKIH S
CROHNOVO BOLEZNIJO

D. Urlep Zuzej, J. Dolinsek, D. Miceti¢-Turk

Odsek za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in prehrano, Klinika za pediatrijo,
Univerzitetni klinicni center Maribor

IZVLECEK

Izhodis¢a. Protitelesa proti eksokrinemu delu trebusne slinavke (ang. Pancreas Antibodies — PAB) so visoko
specifiéna za Crohnovo bolezen (CB), njihova obc¢utljivost pa je nizka (30—40 %). Podobno velja za protite-
lesa proti kvasovki Saccharomyces cerevisiae (ASCA), ki so prav tako visoko specifi¢na za CB. Obcutljivost
protiteles ASCA je visja kot pri protitelesih PAB, vendar $e vedno ne dovolj visoka, da bi jih lahko uporabljali
kot presejalni test za CB (50-80 %). Vzrok nastanka protiteles PAB in ASCA kot seroloskih oznacevalcev za
CB $e vedno ni pojasnjen. Po mnenju nekaterih avtorjev so protitelesa ASCA in PAB imunogenetski oznace-
valec CB, mozZno pa je, da gre za sekundarni humoralni odziv v procesu kroni¢nega vnetja pri CB.

Namen Studije. S Studijo smo zeleli ugotoviti, ali imajo bolniki s CB, ki so PAB-pozitivni, tezjo obliko bo-
lezni (stenozirajoco ali fistulizirajoco) in vecjo aktivnost bolezni ob postavitvi diagnoze. Zanimala nas je tudi
morebitna povezava med prisotnostjo protiteles PAB in ASCA ter mutacijami v genu NOD2/CARD15, ki so
znacilne za CB.

Metode dela. Pri 52 bolnikih s Crohnovo boleznijo, diagnosticiranih in zdravljenih na Kliniki za pediatrijo
Maribor (starost 2—18 let, razmerje decki:deklice 1,5:1), smo dolocili protitelesa ASCA in PAB ter tri najpo-
membnejse mutacije v genu NOD2/CARDI15. Diagnozo CB smo postavili na podlagi klini¢ne slike, labora-
torijskih izvidov, slikovnih diagnosti¢nih preiskav ter na podlagi endoskopskih in histoloskih meril (merila
Porto).

Pri vseh bolnikih smo ob postavitvi diagnoze dolo¢ili aktivnost bolezni s pomo¢jo kazalca aktivnosti bolezni
PCDALI (ang. Paediatric Crohn's Disease Activity Index) in izraCunali indeks telesne mase (ITM). Bolnike
smo uvrstili v tri skupine glede na obliko CB (obi¢ajna ali vnetna oblika, stenozirajoca oblika, fistulizirajoca
oblika).

Rezultati. Protitelesa PAB smo nasli v serumu pri 19 od 52 bolnikov s CB (36,5 %). Protitelesa ASCA
(ASCA 1IgG in/ali IgA) smo dokazali pri 33 od 52 bolnikov s CB (63,4 %). 16 bolnikov s CB je imelo vsaj
eno od treh najpogostejsih mutacij v genu NOD2/CARD15 (30,8 %). Dva bolnika s CB sta homozigota za
najpogostej$o mutacijo 3020insC, eden ima tezjo fistulizirajo¢o obliko bolezni, drugi pa tezjo obliko bolezni
z umescenostjo vnetja predvsem v tankem ¢revesu. Oba bolnika sta zdravljena s tar¢nimi zdravili.

Ugotovili smo statisticno pomembno povezavo med prisotnostjo protiteles PAB in ASCA (p=0,003).
Protitelesa PAB so bila statisticno pomembno pogosteje prisotna pri bolnikih z veéjo aktivnostjo bolezni ob
postavitvi diagnoze (PCDAI > 30, p=0,019), pri bolnikih z nizjim ITM (<5. percentila, p=0,0004) in tezjo,
obliko CB (stenozirajoco/fistulizirajoco, p=0,030).

Med prisotnostjo protiteles PAB in mutacij NOD2/CARD15 nismo nasli statisticno pomembne povezanosti
(p=0,169), prav tako tudi ne povezanosti z umescenostjo vnetja (tanko ¢revo, debelo in tanko ¢revo, le debelo
¢revo) (p=0,828).
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Zakljucek. V nasi $tudiji smo ugotovili povezavo med prisotnostjo protiteles PAB in ASCA v serumu bol-
nikov s Crohnovo boleznijo, medtem ko povezave z najpomembnej$imi mutacijami v genu NOD2/CARDI15
nismo dokazali. Bolniki z vi§jim kazalcem aktivnosti bolezni, nizjim indeksom telesne mase in s tezjo obliko
Crohnove bolezni (stenozirajoco/fistulizirajoco) so imeli statistiéno znacilno pogosteje prisotna protitelesa
PAB v serumu.

Te ugotovitve bi bilo smiselno potrditi na ve¢jem Stevilu bolnikov s CB. Tako bi lahko protitelesa PAB uvrstili
med pomembne napovednike za tezji potek bolezni, kar je lahko izredno pomembno pri izbiri ustrezne vrste
zdravljenja bolnikov s CB.
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INCIDENCA CELIAKIJE V OTROSKI DOBI V SEVEROVZHODNI
SLOVENIJI V ZADNJIH 35 LETIH

D. Migeti¢-Turk, J. Dolinek, D. Urlep, V. Vidmar, M. Zabukovec, M. Sikié-Pogacar

Odsek za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in prehrano, Klinika za pediatrijo,
Univerzitetni klinicni center Maribor

IZVLECEK

Izhodisce. Celiakija je najbolj pogosta kroni¢na prebavna motnja v vseh starostnih obdobjih. Kljub odli¢ni
diagnostiki velika veéina primerov ostane neprepoznana in nediagnosticirana. Razmerje med simptomatsko
in asimptomatsko celiakijo je 1:5 do 1:13.

V SV Sloveniji so doslej opravljene epidemioloske $tudije pokazale naras¢anje incidence diagnosticirane
celiakije v otroski dobi z 0,65/1000 Zivorojenih v obdobju od 1975 do 1990 na 1,81/1000 zivorojenih otrok
v obdobju od 1990 do 1996. Najpogoste;jsi kliniéni simptomi v tem raziskovalnem obdobju so bili kroni¢na
driska, meteorizem in napet trebuh ter zaostajanje v rasti.

Namen. Z raziskavo smo zeleli retrospektivno ugotoviti, ali incidenca diagnosticirane celiakije Se vedno
nara$ca in ali se je klini¢na simptomatika od leta 1996 do leta 2009 spremenila.

Metode. V raziskavo so bili vkljuéeni vsi na novo diagnosticirani primeri celiakije pri otrocih, rojenih v SV
Sloveniji. Pri vseh otrocih je bila celiakija diagnosticirana na podlagi seroloskih in genetskih oznacevalcev,
biopsije tankega ¢revesa in klini¢ne slike. Spremembe érevesne sluznice so klasificirane v skladu z Marsho-
vimi merili. Pri vseh otrocih so bile opravljene rutinske hematoloske in biokemicne preiskave ter dolocene
vrednosti za cink, selen in imunoglobuline A. Kumulativno incidenco, tj. Stevilo primerov celiakije na 1000
zivorojenih otrok, smo izracunali za vsako kohorto rojstev v SV Sloveniji.

Rezultati. Za obdobje od 1996 do 2009 smo ugotovili da se je incidenca celiakije linearno povecala glede
na obe pretekli obdobji (1975-1990 in 1990-1996) in znasa 2,21/1000 zivorojenih. Povpre¢na starost otrok
v ¢asu diagnosticiranja bolezni je 2,344,05 let (razpon od 6 mesecev do 9 let). Spremembe ¢revesne sluznice
smo v 90 % Kklasificirali kot tip 3 po Marshu, v 3,7 % kot tip 2 in v 3 % kot tip 1. Velika vecina otrok je no-
silcev znacilnih genov za celiakijo. 90,6 % otrok je bilo HLA DQ?2 pozitivnih in 8,5 % HLA DQS pozitivnih.
0,9 % otrok je bilo negativnih za oba gena. Povisane vrednosti t-TG smo nasli pri 95 % otrok, pozitivna pro-
titelesa EMA pri 92 % otrocih.

Klini¢ni znaki ob diagnosticiranju bolezni se v zadnjem desetletju niso bistveno spremenili. Kroni¢na driska
in napetost trebuha ostajajo vodilni znaki. Bole¢ine v trebuhu, zaprtje in izguba telesne teze so bolj pogosti
simptomi kot atipicna klini¢na slika pri starejSih otrocih.

Zakljucek. Epidemioloski trendi celiakije v otroski dobi v SV Sloveniji kazejo, da se je incidenca diagno-
sticirane celiakije v zadnjih 35 letih izrazito povecala. Klini¢na slika ne kaze velikih sprememb, saj med
pregledano populacijo Se vedno prevladujeta kroni¢na driska in napet trebuh. Ostaja nejasno, zakaj subtilna
klini¢na simptomatika in atipi¢na klini¢na slika ostajata neprepoznavni v nasi populaciji. Zato je vse bolj
jasno, da bi presejalni testi zdrave otroske populacije lahko pomagali pri odkrivanju subtilnih, atipi¢nih oblik
celiakije in da bo splosna incidenca (simptomatska in asimptomatska celiakija) znatno visja, kot je incidenca
diagnosticiranih primerov.
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BENIGNA CEFALICNA HISTIOCITOZA PRI 4-LETNEM DECKU
PRIKAZ PRIMERA

M. Starbek Zorko, V. Dragos

Dermatoveneroloska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

1IZVLECEK

Izhodis¢a. Benigna cefali¢na histiocitoza (BCH) je redka dermatoza otroske dobe. Ponavadi prizadene le
kozo in spontano izzveni. Diagnozo postavimo na podlagi klini¢ne slike, histoloske slike ter imunohistoke-
micnih znaCilnosti. Elektronske mikroskopije se danes v procesu diagnostike rutinsko ne uporabljamo vec,
saj s posebnimi imunohistokemi¢nimi barvanji (langerin 207) lahko prikazemo Birbeckova zrnca v celicnem
infiltratu.

Prikaz primera. Na otroSkem oddelku Dermatoveneroloske klinike v Ljubljani smo obravnavali 4-letnega
decka z drobnimi svetlorjavimi makulopapulami. Prve koZne spremembe po lateralni strani lic so se pojavile
v starosti 4 mesecev, v naslednjih mesecih pa so se podobne makulopapule pojavile $e na kozi vratu, zgornje-
ga dela telesa in zgornjih udov. Sicer je bil decek zdrav.

Opravili smo poskusni izrez koznih sprememb, v histoloskem preparatu pa smo opazali pretezno histiocitni
dermalni infiltrat. Imunohistokemicno so bile celice infiltrata S 100 in CD1a negativne, elektronsko-mikro-
skopsko pa v celicah nismo opazali Birbeckovih zrnc. Vsi ti rezultati so izkljucili histiocitozo Langerhanso-
vih celic. Na podlagi klini¢ne slike, imunohistokemicnih in elektronsko-mikroskopskih rezultatov preiskav
smo pri decku postavili diagnozo BCH. Decka je ambulantno redno spremljal dermatolog. Do 8. leta starosti
so vse kozne spremembe razen redkih svetlorjavih makul pol licih spontano izzvenele, in sicer niso pustile
brazgotin.

Zakljucki. BCH je redka oblika histiocitoze ne-Langerhansovih celic, ki jo zaradi spontanega umika kozne
simptomatike lahko kaj hitro spregledamo. Glede na opise v literaturi lahko pri BCH pri¢akujemo popoln
umik koznih sprememb, zavedati pa se moramo, da je razloCevanje med samoomejujodimi in agresivnimi
oblikami histiocitoz zelo tezko. V literaturi opisujejo obliko BCH z diabetesom insipidusom, zato tudi pri
tovrstnih bolnikih svetujemo natan¢no diagnostiko v smislu sistemske prizadetosti in redno sledenje bolnika
do popolnega umika kozne simptomatike.
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PLEVA (PITYRIASIS LICHENOIDES ET VARIOLIFORMIS ACUTA
MUCHA-HABERMANN) — PRIKAZ PRIMERA

0. Tockova,V. Dragos

Dermatoveneroloska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

Izhodis¢a. Pityriasis lichenoides et varioliformis acuta (PLEVA) je vnetna dermatoza mladih ljudi in otrok,
za katero je znacilen pojav papuloznih, izjemoma tudi ulceronekroti¢nih sprememb. PLEVA poteka v vecini
primerov z blago izrazeno klini¢no sliko, pri majhnih otrocih je izjemoma mozna tudi ulceronekroti¢na oblika
bolezni. V takih primerih je velik diagnosti¢ni in terapevtski problem.

Prikaz primera. Prikazujemo primer 2,5-letne deklice, ki smo jo obravnavali na otroskem oddelku
Dermatoveneroloske klinike v Ljubljani. Tri tedne pred sprejemom so se ji pojavile Stevilne rdece pa-
pule s centralno nekrozo in hemoragi¢nimi krastami. Po ustnicah in bukalni sluznici je imela nepra-
vilen eritem s plitvimi ulceracijami. Znakov sistemske prizadetosti ni imela. Opravili smo $tevilne pre-
iskave: kompletno krvno sliko, sedimentacijo, transaminaze, ureo, Kkreatinin, elekroforezo proteinov,
komplement in antistreptolizinski titer; vsi izvidi so bili normalni. Serologije za Borelio burgdorferi,
Toxocaro sp., Mycoplasmo pneumoniae so bile prav tako negativne, iz brisa nosu in Zrela nismo osami-
li patogenih bakterij. Ultrazvocni pregled trebuha je bil normalen. Dermatopatohistoloski pregled priza-
dete koze je potrdil diagnozo ulceronekroticne oblike PLEVA. Imunohistokemicna preiskava je pokaza-
la prevlado celic CDS8, izvid direktne imunofluoresce je bil neznadilen in je izkljuéil alergijski vaskulitis.
Zdravili smo jo s sistemskim kortikosteroidom (metilprednizolon 1mg/kg/tt/dan), po katerem so se kozne
spremembe uéinkovito zmanjsale. Zdravljenje z metilprednizolonom smo nadaljevali s postopnim po¢asnim
nizanjem odmerka in ga po dveh mesecih opustili. Deklica je bil ¢as zdravljenja s sistemskim kortikosteroi-
dom po nadzorom pediatra. V tem ¢asu so vse spremembe popolnoma izzvenele, spremljali smo jo $e leto dni,
kozne spremembe pa se niso ponovile.

Zaklju€ki. Pri otrocih z generalizirano obliko ulceronekroti¢ne oblike PLEVA sta zdravljenje izbire sistemski
antibiotik in fototerapija. V naSem primeru smo se zaradi odsotnosti bakterijske okuzbe in obseznosti ulce-
ronekroti¢nih sprememb odlocili za zdravljenje s sistemskimi kortikosteroidi, po katerih je nastopil popoln
umik bolezni.
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PSEUDOXANTHOMA ELASTICUM - PRIKAZ PRIMERA PRI
SOROJENCIH

V. Dragos$

Dermatoveneroloska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

1IZVLECEK

Izhodis¢e. Pseudoxanthoma elasticum (PXE) je dedna bolezen elasti¢nega tkiva, ki ne prizadene samo koze,
ampak tudi druge organske sisteme. Bolezen je posledica mutacije gena ABCC6. Znacilne koZne spremembe
se lahko razvijejo tudi v zgodnjem otrostvu, vendar jih zaradi diskretne klini¢ne slike zlahka spregledamo.

Prikaz primera. Prikazujemo primera sedemletnega brata in desetletne sestre s koznimi spremembami, zna-
Cilnimi za PXE.

Pri dermatoloskem pregledu je bila deklica stara deset let, bratec pa sedem let. Oba sta imela po zadnji strani
vratu zlivajoce se ploscate, ksantomatozne rumenkaste plake, podobne kurji kozi. Dermatopatohistoloski pre-
gled je pokazal obilico fragmentiranih elasti¢nih vlaken v srednjem dermisu, kar je znacilen histoloski izvid
za PXE. Otroka smo napotili na ultrazvoéni pregled trebuha, kjer so ugotovili zacetne znake kalcifikacije
intime renalnih arterij. Svetovali smo nadaljnjo obravnavo pri nefrologu, oftalmologu in kardiologu, vsi izvidi
pa so bili zaenkrat normalni. Oba otroka smo napotili na Klini¢ni oddelek za endokrinologijo in presnovne
bolezni PeK v Ljubljani, kjer so jima svetovali dieto z nizko vsebnostjo kalcija in mascob. Oba redno spre-
mljajo endokrinolog, nefrolog, kardiolog in oftalmolog.

Zakljucki. PXE je redka bolezen v zgodnjem otrostvu, zlasti pri sorojencih. Redki so tudi opisi zgodnjih zna-
kov kalcifikacije intime renalnih arterij v otroski dobi. Kozne spremembe pri PXE so zelo diskretne, vendar so
pomemben znak, ki zahteva resno obravnavo in izkljucitev sistemske prizadetosti, zato je kljuéno sodelovanje
razli¢nih specialistov.



102 Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

DERMATITIS HERPETIFORMIS PRI SESTLETNI DEKLICI
PRIKAZ PRIMERA

L. Mervic, V. Dragos

Dermatoveneroloska klinika, UKC Ljubljana

IZVLECEK

Izhodis¢a. Dermatitis herpetiformis Duhring (DHD) je redka bulozna dermatoza v otro$tvu. Diagnozo po-
stavimo na osnovi kliniéne slike koZnih sprememb, dermatopatohistoloske in imunofluorescenéne preiskave
koze. Pri dokazani bolezni moramo vedno izkljuéiti glutensko enteropatijo.

Prikaz primera. Prikazujemo primer Sestletne deklice, ki smo jo obravnavali na otroskem oddelku Derma-
toveneroloske klinike. Leto dni je imela moc¢no srbece kozne spremembe po obrazu, komolcih, kolenih in
zgornjem delu trupa. Zdravila se je z antihistaminiki, z alergoloskimi testi pa so izkljucili alergijsko etiologi-
jo koznih sprememb. Opravili smo dermatohistopatolosko in imunofluorescenéno preiskavo perilezionarnih
koznih sprememb. V dermalnih papilah so bili granularni depoziti IgA, kar je znacilen imunofluorescencni
vzorec DHD. Antiendomizijska in antigliadinska protitelesa IgA so bila pozitivna. Deklico smo napotili na
dodaten pregled k gastoenterologu, kjer so ji z biopsijo sluznice dvanajstnika dokazali glutensko enteropati-
jo. Po uvedbi brezglutenske diete so postopoma vse srbece kozne spremembe izzvenele, tako da dodatnega
zdravljenja z avlosufoni ni potrebovala.

Zakljucki. Dermatitis herpetiformis je redka bulozna dermatoza v otrostvu. Za dokaz bolezni je nujna imuno-
fluerescencna preiskava perilezionarne spremembe, kjer najdemo znacilne granularne depozite IgA. Pri DHD
moramo izkljuciti glutensko enteropatijo, zato mora otroka slediti Se gastroenterolog. Stroga brezglutenska
dieta je klju¢na za popoln umik koznih sprememb.
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INVAZIVNA STAFILOKOKNA OKUZBA KOZE PRI
NOVOROJENCKU

T. Ahacic¢!, P. Najdenov!, V. Dragos?

(1) Splosna bolnisnica Jesenice
(2) Dermatoveneroloska klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

1ZVLECEK

Izhodis¢a. Stafilokokni kozni sindrom z lus¢enjem koze (ang. Staphylococal Scalded Skin Sydrome, SSSS) je iz-
puscajna bolezen koze, povzrocena z eksofoliativnimi toksini, ki jih izlo¢a priblizno 5 % sevov bakterije Staphylo-
coccus aureus. Sprva gre za lokalno kozno vnetje, najveckrat ob nosu, ustih ali popku. S. aureus na mestu vnetja
izlo¢a toksin, ki povzro¢i rde¢ino koze na oddaljenih mestih z odlus¢enjem epidermisa pod celi¢no granularno pla-
stjo. Znacilni so mehurjasti izpuscaji in lus¢enje koze na mestih koze, ki ni oitno prizadeta. Pogosteje se pojavlja
pri otrocih, mlajsih od 5 let in pri odraslih z zmanjSano imunostjo.

Otroci zbolijo obi¢ajno z povisano temperaturo, s slabostjo, pogosto imajo tudi znake okuzbe zgornjih dihal. Poja-
vijo se diskretni eritematozni izpus$c¢aji, ki pa se zacnejo kasneje hitro Siriti v generalizirani eritem. Stanje je hujse v
pregibih, sluznice pa niso prizadete. Na eritematozni koZi se pojavijo bule, ki pocijo, velike povrsine epidermisa pa
se odluséijo. Znak Nikolovskega, ko se koza ob tangencialnem pritisku odluséi v epidermisu, je pozitiven.
Zdravljenje sestavljajo zadostno hidriranje, antistafilokokni antibiotiki in nega koze, podobno kot ob opeklinah.
Najpogostejsi zapleti so hipotermija, dehidracija zaradi izgube tekoéin skozi poskodovano kozo in sekundarne
okuzbe.

Prikaz primera. 18 dni stara deklica je zbolela dan pred sprejemom. NeutolaZljivo je jokala in imela izpuscéaj
okrog ust, ki se je na dan sprejema Siril po obrazu in tudi na trup. Ob sprejemu je bila koza okrog ust in po lickih
pordela, mestoma se je rosila, ustnice so bile razpokane. Prisotna je bila rde¢ina okrog o¢i, na vratu, v pazduhah in
glutealno.

Sprva smo posumili, da gre pri deklici za poslabsanje atopijskega dermatitisa in jo zdravili z antihistaminiki, kozo
pa negovali z negovalnimi in s kortikosteroidnimi kremami. Vnetni kazalci v krvi so bili nizki, v diferencialni krvni
sliki pa je bilo povisano Stevilo eozinofilcev in monocitov. Stanje se je kljub zdravljenju slabsalo. KoZa na obrazu
je postala zadebeljena, ponekod so bile prisotne luske. Izpus¢aj se je Siril na vrat, koza na trupu in v pazduhah pa se
je zacela luséiti. Posumili smo na SSSS novorojencka in po odvzemu brisov uvedli sistemski antistafilokokni anti-
biotik. Ukinili smo vse tedanje lokalno zdravljenje, razen obkladkov s fiziolosko raztopino. Na dolocenih predelih
smo kozo mazali tudi s fusidno kislino.

Ob taks$nem zdravljenju se je stanje koze postopno izboljSevalo. Pojavljali so se sicer e novi predeli lus¢ece se
koZe po udih in trupu s pordelim dnom, ki pa so se lepo zacelili. Do odpusta 12. dan se je stanje koze skoraj povsem
normaliziralo. V brisu koZe, brisu ofesne veznice, brisu sluhovoda in brisu nosu smo osamili bakterijo S. aureus,
obcutljiv na oksacilin. Vsi alergoloski testi pri deklici so bili negativni.

Zakljucek. SSSS je bolezen, ki jo je na zacetku tezko diagnosticiramo. Ob zacetni kozni simptomatiki je diferenci-
alnodiagnosticno mozna Se Kawasakijeva bolezen, toksi¢ni Sok sindrom, bulozna epidermoiliza in druge prirojene
izpuscajne bolezni, impetigo in Skrlatinka. Ko se za¢ne luscenje, jo je potrebno lociti le Se od toksi¢ne epidelmalne
nekrolize, ki pa skoraj vedno zajame tudi sluznice, ki jih SSSS ne zajame. Znak Nikovoskega je pri toksi¢ni epi-
dermalni nekrolizi prisoten le na prizadeti kozi, pri SSSS pa po celi kozi. Razlikujemo ju lahko tudi z biopsijo koze
saj toksi¢na epidermalna nekroliza povzro¢i nekrozo cele debeline epidermisa, SSSS pa le odluscenje v granularni
plasti epidermisa brez nekroze. Osnova zdravljenja je sistemski antistafilokokni antibiotik, ob tem pa podporno
zdravljenje z zadostnim hidriranjem, analgezijo in nego koze.
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KRONICNO BOLAN OTROK V AMBULANTI PRIMARNEGA
PEDIATRA

Organizatorica teme: Margareta Seher Zupanci¢



106

Pregledni ¢lanek / Review article
PRAVICE KRONICNO BOLNIH OTROK

RIGHTS PERTAINING TO CHILDREN WITH CHRONIC
ILLNESSES

L. Hercegovac!, M.Seher Zupan¢i¢?

(1) Dispanzer za predsolske otroke, Zdravstveni dom Izola, Izola
(2) Dispanzer za predsolske otroke, Zdravstveni dom Velenje, Velenje

IZVLECEK

Clanek poudarja pomembnost poznavanja vseh pravic kroniéno bolnega otroka, ki smo jih v ¢lanku zbrali in
predstavili na enem mestu. Zdravniki v ambulantah zaradi preobremenjenosti, pomanjkanja ¢asa ter dejstva,
da so pravice kroni¢no bolnih otrok napisane v razli¢nih zakonih in podzakonskih aktih ter se pogosto spre-
minjajo, starSem ne povemo vedno za vse njihove pravice in jih s tem oskodujemo. Druzba in zlasti sistem
zdravstvenega varstva ponujata bolnemu otroku $tevilne pravice. Kdor pa jih hoCe izkoristiti, mora biti o njih
dobro poucen. V otroskem dispanzerju Izola je 1,14 % kroni¢nih bolnikov, ki ustrezajo merilom iz Pravilnika
o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo. Pravice kroni¢no bol-
nega otroka izhajajo iz pravil obveznega zdravstvenega zavarovanja, socialno varstvenih pravic, olajsav pri
dohodnini in ostalih ugodnosti (cestne takse, nizja cena vrtca, republiske Stipendije, razli¢ni popusti, prosti
vstopi). Dolgotrajno hudo bolni otroci so po 6. ¢lenu Pravilnika o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke,
kroni¢no bolni otroci, pri katerih je kljub zdravljenju pricakovati trajne posledice bolezni oziroma otroci s
takimi boleznimi, ki zahtevajo zdravljenje, nego in rehabilitacijo, ki traja dlje od Sestih mesecev. Seznam hu-
dih bolezni je del pravilnika in obsega zaenkrat 36 skupin bolezni. Razsirjeni strokovni kolegij za pediatrijo
enkrat na leto preveri ustreznost seznama bolezni in predlaga njegove dopolnitve.

Kljucne besede: pravice, kroni¢no bolan otrok, socialno-varstvene pravice, pravila obveznega zdra-
vstvenega zavarovanja, davéne olajsave, ugodnosti.

ABSTRACT

This paper highlights the importance of knowledge of all rights pertaining to the child with a chronic illness,
complied and presented in one place. For several reasons, such as overwork, lack of time and frequent chan-
ges in the laws and regulations governing these rights, physicians working in outpatient clinics do not always
inform parents of all the rights pertaining to their children and thereby curtail their rights. Society and the
health care system in particular offer the sick child numerous rights; however, one has to be well informed
about these options to take advantage of them. According to the Regulations on the Criteria for Entitlements
for Children who need Special Care and Protection, there are only 1.14% of children with a chronic illness in
the Outpatient Clinic in Izola. The rights pertaining to a child with a chronic illness are derived from: Com-
pulsory health insurance, social security rights, income tax relief and other benefits (reduced road tax, redu-
ced kindergarten fees, government scholarships, discounts, free admission). The term ‘children with severe
chronic diseases’ covers (according to the Regulations on the Criteria for Entitlements for Children, 5222,
page 12304, Article 6) children with chronic illnesses leaving permanent impairment despite treatment of the
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illness, or children with illnesses that require treatment, care and rehabilitation lasting more than six months.
The list of serious illnesses, which is a part of the Regulations, currently comprises 36 groups of diseases.
The adequacy of the List is verified annually by the Extended Paediatric Collegiate Body, which proposes
any supplementation.
Key words: Rights, child with chronic illness, social security rights, the regulations of compulsory he-
alth insurance, tax relief, benefits.

uvoD

Vsaka bolezen je neprijetna, kroni¢ne bolezni pa Se
toliko bolj. To Se posebej velja, ko zbolijo najmlaj-
$i. Kroni¢na bolezen otroka v druzino prinese ve-
like spremembe, zdravnikom pa vecjo odgovornost
za pravilno vodenje bolezni s povezovanjem vseh
strok.

Hude in kroni¢ne bolezni so:

kroni¢ne encefalopatije (prirojene malformacije
mozganov, heredodegenerativne in presnovne
bolezni, rezidualna stanja po vnetjih, travmah);
imunsko pogojene bolezni (multipla skleroza,
poliradikulitis, cerebralni arteritis itd.);
epilepsije odporne na zdravljenje;

misi¢ne bolezni, Zivéno-misi¢ne bolezni, obpo-
rodna poskodba brahijalnega pleteza (v ¢asu in-
tenzivne rehabilitacije);

tumorji zivéevja s posledicami;

tezka oblika cerebralne paralize;
kromosomopatije z motnjami v duSevnem in te-
lesnem razvoju;

bolezni imunske pomanjkljivosti — primarne ali
pridobljene (hipogamaglobulinemija, ki potre-
buje nadomestno zdravljenje, tezje kombinirane
oblike primarne imunske pomanjkljivosti, kro-
ni¢na granulomatozna bolezen, HIV itd.);
alergije na hrano (pri ob¢utljivosti na vecje Stevi-
lo osnovnih hranil);

tezje oblike juvenilnega idiopatskega artritisa;
avtoimunske bolezni (sistemski eritematozni lu-
pus, dermatomiozitis, vaskulitis, urtikarija s hi-
pokomplementemijo itd.);

mukoviscidoza in ostale kroni¢ne gnojne bolezni
plju¢ (mukociliarna diskinezija, bronhiektazije
itd.);

prirojene nepravilnosti pljuc;

kroni¢na dihalna odpoved (ne glede na etiologi-
jo);

bronhopulmonalna displazija;

huda astma (kljub najve¢jem kortikosteroidnem
zdravljenju);

otroci s traheostomo;

aplasti¢ne, hemoliti¢ne in hude kroni¢ne anemije
drugih vzrokov;

kroni¢ne nevtropenije;

kroni¢ne trombocitopenije in trombocitopatije;
histiocitoze;

presnovne motnje s kopic¢enjem metabolitov v
RES (Gaucherjeva bolezen itd.);

hemofilija, von Willebrandova bolezen in dedne
ali pridobljene motnje strjevanja krvi;

rakave bolezni;

otroci po presaditvi organov in kostnega mozga;
kroniéni kolitis (Crohnova bolezen, ulcerozni ko-
litis, sindrom kratkega ¢revesa, anus praeter itd.);
kroni¢ne jetrne bolezni, vklju¢no z jetrno cirozo
in anomalijami Zol¢evodov;

kroni¢ne bolezni trebusne slinavke (cisticna fi-
broza, Schwachmannov sindrom itd.);

hujse distrofije, ¢e so vzrok bolezni gastrointesti-
nalnega trakta, jeter ali trebusne slinavke (celia-
kija itd.);

prirojene presnovne bolezni in endokrinopatije s
posledi¢no hudo stalno prizadetostjo (diabetes,
fenilketonurija itd.);

hujsa prizadetost otroka zaradi bolezni srca in
ozilja;

kroni¢na ledvi¢na odpoved,;
heilognatopalatoshize (do konc¢anega operativne-
ga zdravljenja);

hude oblike koznih bolezni (najtezje oblike pso-
riaze, ihtioze, bulozne epidermolize ter atopijske-
ga dermatitisa itd.);

politravmatizirani otroci s hudimi trajnimi posle-
dicami v ¢asu rehabilitacije;

kroni¢no potekajoce dusevne bolezni (psihoze,
avtizem in druge teZje motnje sporazumevanja).
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Kroni¢na bolezen ni nujno razlog, da otrok in dru-
zina ne bi skusali ziveti kolikor toliko obicajno in
polno Zivljenje. Ce bodo uveljavljali vse z zakoni
opredeljene pravice, ki jih imajo zaradi bolezni,
bodo ziveli lazje, brez obcutka zapostavljenosti in s
hvaleZnostjo za naso celostno skrb za otroka.

PRAVICE 1Z OBVEZNEGA
ZDRAVSTVENEGA ZAVAROVANJA
(Uradni list RS, §t. 7/09)

Pravice iz obveznega zdravstvenega zavarovanja so:

* pravica do storitev osnovne zdravstvene dejavno-
sti (26., 27. ¢l.);

» pravica do storitev zobozdravstvene dejavnosti
(28.-35. ¢l.);

« pravica do storitev v posebnih socialno -varstve-
nih zavodih in zavodih za usposabljanje (36. ¢l.);

» pravica do storitev specialisticne ambulantne de-
javnosti in bolni$nice (37.—42. ¢l.);

e pravica do zdraviliSkega zdravljenja (43.—49.
¢l);

» pravica do obnovitvene rehabilitacije invalidov,
udelezbe v organiziranih skupinah za usposablja-
nje ter letovanja otrok in Solarjev (50.—53. ¢l.);

» pravica do prevoza (54.—56. ¢l.);

» pravica do zdravil in Zivil za posebne zdravstve-
ne namene, ki so predpisana na recept (202.—210.
¢l);

e pravica do spremstva (61.—63. ¢l.);

e pravica do medicinsko tehni¢nih pripomockov
(64.-100. ¢l.);

e pravica do zdravljenja v tujini (135.—-136. ¢L.);

» pravica do nadomestil in povracil (137.—156. ¢l.).

Uveljavljanje pravic poteka brez tezav, ¢e ima bol-
nik jasne znake in dokon¢no potrjeno diagnozo bo-
lezni, ki je navedena v skupini kroni¢nih, hudih bo-
lezni. Problemi nastajajo v primerih mejno izrazene
bolezni, ko se velikokrat vprasamo, ali imata bolnik
in druzina pripadajoce pravice in ugodnosti.

Zdravilisko zdravljenje
Pravice uveljavljamo pri naslednjih bolezenskih sta-

njih:
* bolezni gibalnega sistema;

* bolezni zivénega sistema;

* bolezni prebavnega sistema;

* bolezni jeter in trebusne slinavke;

» endokrinoloske in presnovne bolezni;
* bolezni srca in ozilja;

e kroni¢ne obstruktivne bolezni;

¢ kozne bolezni;

« rakaste bolezni.

Mozni razlogi so tudi:

* tezke anemije;

* hujSe dermatoze;

* stanje po kirurskih posegih.

Zdravila na recept niso pravica iz zdraviliskega
zdravljenja (47. ¢l.). Zdravilisko zdravljenje pravi-
loma traja 14 dni ali 21 dni, izjemoma do 28 dni
na predlog zdravilis¢a in z odlo¢bo imenovanega
zdravnika (48. ¢l.).

Otroci lahko uveljavljajo pravico enkrat letno. Otro-
ci in mladostniki, ki so med letom v oskrbi zdra-
vstvenega zavoda ali zavoda za usposabljanje, ne
morejo uveljavljati pravice do zdraviliSkega zdra-
vljenja.

Pravica do zdravil in Zivil za posebne
zdravstvene namene, ki so predpisana na recept
(Pravila obveznega zdravstvenega zavarovanja,
57.¢l)

Zdravila za posebne zdravstvene namene s prilago-
jeno sestavo hranil so namenjena za trajno zdravlje-
nje zavarovanih oseb s prirojenimi motnjami pre-
snove. Po postavitvi indikacije na Pediatri¢ni kliniki
jih lahko za otroke do starosti 15 let predpisujejo
osebni zdravniki v koli¢ini za najvec tri mesece na
en recept.

Zivila za prehransko podporo predpisujejo od Za-
voda za zdravstveno zavarovanje pooblasceni spe-
cialisti, najve¢ za obdobje enega meseca. Zivila
za otroke s hudimi alergijami in z drugimi tezkimi
oblikami intolerance na hrano predpisujejo osebni
zdravniki na podlagi mnenja Pediatricne klinike.
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Pravica do posebne nege in varstva

Merila za opredelitev otrok, ki potrebujejo posebno
nego in varstvo (Uradni list RS, §t. 105/2002, Pra-
vilnik o kriterijih za uveljavljanje pravic otrok, ki
potrebujejo nego in varstvo, stran 12304, spremem-
be in dopolnitve v Uradnem listu RS $t. 55/09):

e otroci z motnjami v duSevnem razvoju: uvelja-
vljanje pravic po Zakonu o starSevskem varstvu
in druzinskih prejemkih se razlikuje glede na sto-
pnjo motnje v dusevnem razvoju, in sicer zmerna
motnja IQ 35—49, tezja motnja 1Q 20—34, tezka
motnja IQ pod 20 — otrok potrebuje stalno var-
stvo;

» gibalno ovirani otroci;

» zmerno gibalno ovirani otroci samostojno hodijo
na krajSe razdalje s pomoc¢jo ortoz ali bergel, za
vecje razdalje uporabljajo ortopedski tricikel ali
vozicek, fina motorika ni motena; potrebujejo ob-
¢asno delno pomo¢;

» tezje gibalno ovirani otroci ne hodijo (vozi-
¢ek), motena je fina motorika;

* tezko gibalno ovirani otroci so v celoti odvisni
od tuje pomoc¢i, sporazumevanje je praviloma
neverbalno;

* slepi in slabovidni otroci:

* slabovidni (ostrina vida od 0,30 do 0,10 ali
zozitev vidnega polja na 20 stopinj); zmerno
slabovidni (10—30 % vida); tezko slabovidni
(5-9,9 % vida);

* slepi otroci (vid manjsi od 0,05-0,02 ali zoze-
nost vidnega polja na 5—10 stopinj);

* gluhi in naglusni otroci:

» zmerna izguba sluha 41-55 dB;

* tezja izguba sluha 56—70dB;

* tezka izguba sluha 71-90 dB;

 gluh otrok z izgubo sluha 91dB in vec;

* dolgotrajno hudo bolni otroci;

* otroci z ve¢ motnjami.

Minister, pristojen za varstvo druzine, na predlog
Pediatri¢ne klinike v Ljubljani imenuje pet zdrav-
niskih komisij prve stopnje in zdravnisko komisijo
druge stopnje, ki centrom za socialno delo (CSD)
posreduje mnenja v postopkih za uveljavljanje pra-
vic za otroke, ki potrebujejo nego in varstvo.

Pravica do daljSega dopusta za nego in varstvo
(mnenje poda komisija, obrazec M-1)

Pravica do dodatka za nego otroka (mnenje poda
komisija, obrazec M-2). Izplacuje se enemu od star-
Sev hudo bolnega otroka ali otroka s telesno priza-
detostjo, ki je drzavljan RS ali oseba s stalnim biva-
lis¢em v RS. Uvedena je bila 1. 5. 1996. Dodatek za
nego otroka znasa 30 % zajamcene place, ¢e otrok
zivi doma. Ce je otrok v dnevnem insitucionalnem
varstvu in ima brezplac¢no dnevno oskrbo, znasa do-
datek 20 % zajaméene place. Ce je otrok v zavodu,
starSem dodatek ne pripada.

Pravica do delnega placila za izgubljeni doho-
dek (mnenje poda komisija, obrazec M-3). Prosnjo
in zdravniske izvide, stare najve¢ 6 mesecev, starsi
podajo pristojnemu centru za socialno delo, ki do-
kumentacijo z vsemi ustreznimi dopolnili poslje
zdravniski komisiji.

Pravica do krajSega delovnega ¢asa zaradi
starSevstva

Pravica do olajsave pri dohodnini (Zakon o do-
hodnini, Urlist RS $t. 28/2010). Za uveljavljanje
pravic je potrebna odlocba centra za socialno delo o
priznanju dodatka za nego otroka, ki potrebuje nego
in varstvo v skladu z zakonom.

Pravica do dodatnih dni letnega dopusta. To pra-
vico lahko izkoristita oba starSa, najve¢ 5 dni za
dolgotrajno bolne otroke, ¢eprav ti v zakonih niso
posebej omenjeni. To dolocajo interni akti ter ko-
lektivne pogodbe.

Pravica, da ne placujejo davka od cestnih
motornih vozil

Ugodnosti do oprostitev placila cestne takse in
parkiri§¢. Na upravni enoti je potrebno izpolniti
vlogo za oprostitev placila (dokazilo CSD o dodat-
ku za nego).

Ugodnosti do 10 % popusta na zavarovanje avto-
mobila (odlo¢ba CSD o dodatku za nego).

Ugodnosti do popusta pri naro¢nini Telekoma in
Siola (odlo¢ba CSD o dodatku za nego).

Ugodnosti za oprostitev pladila RTV-naroc¢nine
(odlocba CSD o dodatku za nego, kjer pise, kako je
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otrok razvr$¢en). Ni potrebno podati otrokove dia-
gnoze (varovanje podatkov).

Ugodnosti za zniZano placilo vrtca (odlocba CSD
o0 dodatku za nego).

Ugodnosti za republiske Stipendije (odlocba CSD
o0 dodatku za nego).

Ugodnosti pri vstopninah (v Zivalskem vrtu Lju-
bljana je vstop prost, v Postojnski jami pa znizana
vstopnina).

Pravica do usmerjanja otrok s posebnimi potre-
bami (Uradni list $t. 54/00 z dne 16. 6. 2000 in do-
polnitve istega Uradni list RS §t. 118706 z dne 17.
11.20006).

Otroci s posebnimi potrebami so po tem zakonu:

 otroci z motnjami v dusevnem razvoju;

* slepi, slabovidni otroci;

* gluhi in naglusni otroci;

* otroci z govorno-jezikovnimi motnjami;

» gibalno ovirani otroci;

* dolgotrajno bolni otroci;

* otroci s primanjkljaji na posameznih podro¢jih
uéenja;

 otroci s Custvenimi in z vedenjskimi tezavami (2.
¢l).

Vzgoja in izobraZevanje otrok s posebnimi potreba-

mi poteka po:

» programu za predSolske otroke s prilagojenim iz-
vajanjem in z dodatno strokovno pomoc;jo;

 prilagojenem programu za predSolske otroke;

* izobrazevalnih programih s prilagojenim izvaja-
njem in dodatno strokovno pomocjo;

 prilagojenih izobrazevalnih programih;

* posebnih programih vzgoje in izobrazevanja;

* vzgojnih programih.

Dodatno strokovno pomo¢ izvajajo strokovni de-
lavci vrtca, Sole ali zavoda, lahko pa tudi zunanji
strokovni delavci. Obseg in nacin izvajanja dodatne
strokovne pomo¢i se doloc¢i z odlo¢bo o usmeritvi
v skladu s standardi in normativi, ki jih dolo¢i mi-
nister, pristojen za Solstvo za posamezna podroc¢ja
vzgoje in izobrazevanja (9. ¢l.). Predlog za uvedbo
postopka usmerjanja ponavadi vlozijo starsi, lahko

pa tudi vrtec, $ola, socialni zavod oz. osebni zdrav-
nik, in sicer pristojnemu centru za socialno delo ali
Zavodu RS za Solstvo. Strokovno mnenje izda ko-
misija prve stopnje (obvezna je dokumentacija, Ki
ni starej$a od 6 mesecev). Clane komisije prve sto-
pnje imenuje direktor Zavoda RS za Solstvo, ¢lane
komisije za usmerjanje otrok druge stopnje imenuje
minister za $olstvo.

Ravnatelj vrtca in $ole imenuje strokovno skupino
(delavci vrtea, Sole), ki pripravlja in spremlja izva-
janje individualiziranega vzgojno-izobraZevalnega
programa. Ce je potrebno preveriti ustreznost usme-
ritve v program vzgoje in izobrazevanja, se dolo¢i
rok za preverjanje ustreznosti, ki ne sme biti krajsi
od 1 leta in ne daljsi od 5 let.

Na podlagi ¢l. 22.a Zakona o usmerjanju otrok s po-
sebnimi potrebami (Uradni list RS §t. 3/07) je mi-
nister za Solstvo in $port izdal Pravilnik o dopolni-
tvah tega zakona. Zaradi pomanjkanja specialistov
z dolocenega podrocja se lahko za ¢lana komisije
imenuje defektolog, psiholog, pediater ali specialist
Solske medicine. Pravilnik o kriterijih za opredelitev
vrste in stopnje primanjkljajev, oviranosti je v Ura-
dnem listu RS, st. 14/2010.

PREISKOVANCI IN REZULTATI

Z retrospektivno analizo 1370 ambulantnih karto-
nov otroskega dispanzeja v Izoli (predsolska in $ol-
ska populacija v razmerju 50:50) sem zelela videti,
koliko hudo kroni¢no bolnih otrok obiskuje ambu-
lanto, in ugotoviti, ¢e je vsak kroni¢no bolan otrok
izkoristil vse z zakoni predpisane pravice.

12 otrok ali 1,14 % otrok v otroskem dispanzerju
I1zola izpolnjuje merila hudo kroni¢no bolnega otro-
ka, in sicer: merila iz skupine kroni¢nih nevroloskih
bolezni izpolnjuje en otrok, merila tezke cerebralne
paralize dva otroka (eden je stalno v zavodu, eden je
v dnevni oskrbi in eden doma), en otrok ima kronic¢-
no trombocitopenijo, en otrok ima presajeno ledvi-
co, dva otroka imata visoko dioptrijo (tezje slabovi-
dni otroci), eden Downov sindrom (dnevna oskrba),
Stirje otroci pa hujso obliko atopijskega dermatitisa.
Ugotavljam, da so vse pravice iz pravil zdravstvene-
ga zavarovanja upostevane, da so star$i napoteni na
CSD, da je predlagana usmeritev otroka s posebnimi
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potrebami, hkrati pa tudi, da nobeden od starSev ni
bil v celoti seznanjen z vsemi pravicami, ki bi jih
lahko izkoristili. To sem ugotovila s temeljitim pre-
gledom kartonov ter z osebnim razgovorom s starsi
vsakega hudo kroni¢no bolnega otroka posebe;j.

RAZPRAVLJANJE

Tudi z retreospektivnim pregledom zdravstvene
dokumentacije lahko vsak pediater in specialist Sol-
ske medicine ugotovi, koliko hudo kroni¢no bolnih
otrok obiskuje njegovo ambulanto (upostevajoc se-
znam bolezni iz Uradnega lista §t. 105 s 5. 12. 2002,
stran 12307) ter preveri, ali so starSem predstavljene
vse navedene pravice kroni¢no bolnega otroka.

Stevilo hudo kroni¢no bolnih otrok v nasih ambu-
lantah je veliko manjse, kot ponavadi mislimo. V
otroskem dispanzerju Izola je takih otrok 1,14 %.
Prav zaradi tega si star$i zasluzijo vso pozornost in
ustrezna pojasnila o uveljavljanju pravic, popustov
in ugodnosti. Temeljne potrebe kroni¢no bolnih
otrok so enake potrebam drugih otrok, vendar si je
pogosto treba bolj prizadevati, da jih tudi resni¢no
zadovoljimo. To je v prvi vrsti odgovornost starSev
in strokovnjakov, ki otroka spremljajo daljsi Cas.

Najve¢ neresenih vprasanj se poraja takrat, ko ni-
smo prepricani, ali lahko bolezen otroka uvrstimo
med hude, kroni¢ne bolezni, in se sprasujemo, kam
pravzaprav sodi otrok in kaksne pravice ima. Takrat
se je potrebno opreti na svoje znanje in izkusnje,
pogosto pa za dodatne obrazlozitve mnenj in pravic
potrebujemo tudi strokovno mnenje kolegov s Pe-
diatri¢ne klinike in drugih strokovnjakov, star§e pa
napotimo v CSD, da si priskrbijo odlo¢bo za nego
otroka (obrazec M-2), s katerim potem uveljavljajo
vrsto pravic.

PRIMER

Kroni¢no bolan otrok (nevroloska kroni¢na bole-
zen) ter zalostni in zaskrbljeni star$i hodijo v razvoj-
no ambulanto in redno izvajajo nevrofizioterapijo. V
ambulanto prihajajo bodisi zaradi prehladov, bodisi
na sistematske preglede, cepljenja ali zdravljenja in
razgovore.

Medicinski sestri naro¢imo, da:

* prinarocanju kroni¢nega bolnika vedno uposteva
obisk bolnika v primernem delovnem ¢asu;

* nikoli ne dovoli, da kroni¢no bolan otrok dolgo
Caka v Cakalnici, ker so starSi naveli¢ani stalnih
kontrol in Zelijo ¢im prej opraviti pregled.

Zdravnik kaze razumevanje za slabse razpolozenje
in Zalost starSev ter jih vedno poslusa. Zdravnik
opozarja starSe, da mora njihovo druzinsko Zivljenje
kljub bolezni otroka te¢i ¢im bolj normalno. Pocutje
starSev je zelo pomembno za razvoj in nego otroka.

Obravnava kroni¢no bolnega otroka:

* Pri najhujsi obliki bolezni je otrok v zavodu.

+ Ce je otrok doma, si prizadevamo, da se vkljuéi v
vrtec (kot otrok s posebnimi potrebami). Prosnjo
vlozijo star$i na predlog zdravnika, program pa
izvajajo strokovni delavci vrtca, ki jih je imeno-
val direktor vrtca.

 StarSe napotimo v CSD. V CSD se star$i poucijo
0 socialno-varstvenih pravicah v smislu prejem-
kov za kroni¢no bolne otroke (dodatek za nego,
moznost uveljavljanja podaljSanega dopusta za
nego in varstvo otroka, uveljavljanje delnega na-
domestila za izgubljeni dohodek; gre za pravice
po Zakonu o starSevskem varstvu in druzinskih
prejemkih).

+ StarSe obvestimo, da lahko z odlo¢bo za nego
otroka (obrazec M-2) uveljavljajo pravice pri do-
hodnini, nakupu avtomobila, v zavarovalnicah,
pri placilu storitev Siola, RTV-naro¢nine, cestnih
taks, parkiri$¢ ter ponekod proste vstopnine.

* Predlagamo, da v podjetju, kjer so starsi zaposle-
ni, oddajo prosnjo za enkratno materialno pomoc¢
ter za odobritev ve¢ dni dopusta (do najvec 5).

* Seznanimo jih z moznostmi zdraviliskega zdra-
vljenja.

* Predlagamo vkljucitev v drustva ali zdruzenja, ki
bodo dragocen vir informacij in priloznost za po-
govor z drugimi starsi, ki so v enakem polozaju.
Primer. Slovenskemu drustvu za celiakijo je Mi-
nistrstvo za zdravije ze leta 2001 priznalo status
drustva v javnem interesu na podrocju zdravstva
in 21. 9. 2006 izdalo odloc¢bo o statusu huma-
nitarne organizacije, katerim davéni zavezanci
lahko namenijo del dohodnine, prav tako pa se
drustvo lahko prijavi na razli¢ne razpise. Na ta
nacin je drustvo za svojo dejavnost prejelo v letu
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2008 75000 evrov pri FIHO ter 4000 evrov pri
Ministrstvu za zdravje. Leta 2007 jih je Mini-
strstvo za zdravje vkljucilo v pripravo trenutno
veljavnega pravilnika o pogojih, ki jih morajo
izpolnjevati zivila brez glutena ali Zivila z nizko
vsebnostjo glutena (Uradni list RS §t. 26/07). Z
novo uredbo komisije (ES) $t. 41/09 o sestavi in
oznacevanju zivil, primernih za ljudi s preobcu-
tljivostjo za gluten, je to podro¢je v EU prostoru
enotno urejeno.

* Predlagamo, da preberejo knjigo Druzine s kro-
ni¢no bolnimi otroci Jesperja Juulija.

* Vedno smo jim na voljo v ambulanti, kadar koli
nas potrebujejo.

Zdravljenje in vodenje kroni¢no bolnih otrok je
zahtevno, potrebuje znanje, redno komunikacijo z
drugimi strokami in poznavanje vseh pravic, do ka-
terih so upraviceni starsi in otroci. Le tako starSem
in otrokom omogoc¢imo bolj zadovoljno Zivljenje,
zivljenje, ki je polno zivljenja.

ZAKLJUCEK

Kroni¢no hudo bolnih otrok je v otroskem dispan-
zerju Izola veliko manj, kot se nam zdi ob vsako-
dnevnem delu (1,14 %). Pravice kroni¢no bolnih
otrok zdravniki poznajo, vendar pa nanje ne pomi-
slijo vedno, bodisi zaradi pomanjkanja Casa, bodisi
zaradi pogostih zakonskih sprememb, ki zahtevajo
stalno obvescenost.

Retrospektivne analize so koristne, ker nam vedno
pokazejo, kaj smo naredili dobro in kaj bi bilo po-
trebno $e narediti.

Pravice kroni¢no bolnih otrok so za bolne otroke in
njihove starSe zelo pomembne, saj jim omogoca-
jo boljso kakovost Zivljenja in vecje zadovoljstvo.
Obremenjenost v primarnih ambulantah ne sme biti
izgovor, da ne pomislimo vedno na vse pravice kro-
ni¢no bolnega otroka, Se posebej zato, ker pravice
dobro poznamo. Otroci in star$i nam bodo hvalezni.
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Pregledni ¢lanek / Review article

KRONICNO BOLAN OTROK IN VRTEC

THE CHILD WITH CHRONIC DISEASE AND KINDERGARTEN

V. Plevnik Vodusek

Zasebna alergoloska in pediatricna ordinacija, Ljubljana

1ZVLECEK

V ¢lanku je prikazana vloga, ki jo imamo oziroma bi jo morali imeti pediatri na primarni ravni pri obravnavi
kroni¢no bolnih otrok v vrtcih. Izvzeti so otroci z motnjami v razvoju zivéevja in otroci z okvaro vida in
sluha, ki so vodeni v razvojnih ambulantah.

Podan je kratek zgodovinski prikaz sodelovanja primarne pediatricne sluzbe z osebjem v vrtcih, ki je bilo
pred leti sicer dobro zastavljeno, vendar na sistemski ravni nikoli uresni¢eno. Obravnava kroni¢no bolnih
otrok v vrtcih je danes prepuscena individualni odlo¢itvi otrokovega izbranega zdravnika.

Opisana je obravnava otrok z najpogostejSimi kroni¢nimi boleznimi: alergijskimi boleznimi, od inzulina
odvisno sladkorno boleznijo in epilepsijo. Poudarek je na njihovem akutnem poslabsanju, ki ga mora znati
osebje v vrtcu prepoznati, prav tako pa mora biti ves¢e v nudenju prve pomoci.

Podani so predlogi za sodelovanje zdravstvenega osebja na primarni ravni z osebjem iz vrtca pri obravnavi
kroni¢no bolnih otrok, ki bi se tudi financno vrednotilo. Gre za dodaten preventivni pregled otroka, ki je
potreben pred izdajo potrdila za vrtec pri pojavu kroni¢ne bolezni pred ponovno vkljucitvijo v vrtec, za
skupinska zdravstvenovzgojna predavanja za osebje v vrtcu in za pripravo ter obnavljanje pisnih navodil
osebju vrtca za ukrepanje ob akutnih poslabsanjih kroni¢nih bolezni.

Kljuéne besede: kroni¢no bolan otrok, vrtec, pediater na primarni ravni.

ABSTRACT

The duties of primary paediatricians should include participation in the care of children with chronic diseases
in kindergartens. At present, in Slovenia, only children with neurodevelopmental disorders and those with
deficits of vision and hearing have specially organised healthcare in developmental outpatient clinics.

A short historical review of the cooperation between primary paediatric outpatient clinics and kindergarten
professionals is provided. Decades ago formal cooperation between professionals was initiated, but never
formally implemented. The care of the chronically ill child in kindergarten is in accordance with instructions
from the child’s chosen primary care physician.

The description of appropriate care for children with the most common chronic diseases is provided: for
allergic diseases, insulin-dependent diabetes and epilepsy. Problems arising from acute worsening of chronic
diseases are described along with instructions for kindergarten professionals on how to recognise acute
problems and provide first aid.

Suggestions for cooperation between healthcare professionals at the primary level and kindergarten
professionals are provided. This cooperation should be appropriately financed. Particular items are:
additional preventive assessment of the chronically ill child before readmission to kindergarten; education
of kindergarten professionals; production of written instructions for kindergarten professionals who care for
chronically ill children.

Key words: child with chronic disease, kindergarten, primary level paediatrician.
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0d 20. stoletja so kroni¢ne bolezni pomemben zdra-
vstveni problem in so v porastu ne le pri odraslih,
temvec¢ tudi pri otrocih (1). Kroni¢no bolezen opre-
delimo kot motnjo, ki traja dlje, se ne popravi sama
od sebe in pri kateri redko dosezemo popolno oz-
dravitev (2).

Merila, ki jih lahko uporabljamo za opredelitev kro-
ni¢nih stanj, so: trajanje 6 mesecev in vec¢, nagnje-
nost k ponavljanju ali poslabsanju, slaba napoved
izida in posledice, ki vplivajo na kakovost zivljenja
pri posamezniku (3).

Najpogostejse kroni¢ne bolezni pri otrocih so aler-
gijske bolezni, debelost in cezmerna telesna teza, ra-
kave bolezni, sladkorna bolezen, epilepsija, cisticna
fibroza, anemija in motnje v razvoju zivcevja (4).

Skrb za otroka s kroni¢no boleznijo je izredno kom-
pleksna in vedno zahteva multidisciplinarni pristop.
Poleg zdravnika pri obravnavi otrok s kroni¢no bo-
leznijo sodelujejo razlicni drugi strokovnjaki: me-
dicinske sestre, dietetiki, psihologi, fizioterapevti,
socialni delavci in drugi.

Primarni pediater kot otrokov izbrani zdravnik igra
pri obravnavi kroni¢no bolnih otrok zelo pomemb-
no vlogo, in sicer tako pri prepoznavanju bolezni
in zgodnji napotitvi otroka na sekundarno oziroma
terciarno raven, a tudi pri nadaljnjem zdravljenju
in vodenju otrokove bolezni. Usklajuje delo vseh
strokovnjakov, ki sodelujejo pri obravnavi otroka s
kroni¢no boleznijo, in hkrati predstavlja povezoval-
ni ¢len med starsi in vsemi, ki skrbijo za kroni¢no
bolnega otroka.

Pri kroni¢nih boleznih se moramo truditi, da se
otroci vkljucujejo v normalni zivljenjski ritem zu-
naj domacega okolja, kar pomeni tudi obiskovanje
vrtca. Pogoj za to je, da so v vrtcu ustvarjeni pogoji,
ki otroku zagotavljajo, da ne pride do poslabsanja
osnovne bolezni oz. da se v vrtcu njegovo zdravje
kve¢jemu izboljsa.

Pri obravnavi kroni¢no bolnih otrok v vrtcu poleg
drugih posredno sodeluje tudi izbrani pediater.

SODELOVANJE MED OTROgKIMI
DISPANZERJI IN VRTCI SKOZI CAS

V letih 1975-1980 je drzava zaradi velikega Stevi-
la na novo odprtih vrtcev in posledi¢no prevelike
obremenjenosti zdravnikov, ki so skrbeli za zdravje
predsolskih otrok, otroskim dispanzerjem v Slove-
niji poleg ze obstojecih odobrila enega pediatra na
1500 otrok, vkljucenih v vrtec. V teh letih so bila
izdelana navodila za obravnavo otrok v vrtcih s stra-
ni zdravstvenega osebja na primarni ravni, vzposta-
vljeno pa je bilo tudi dobro sodelovanje z osebjem
v vrteih. Vsak vrtec je imel izbranega pediatra, ki je
redno obiskoval vrtec, pregledoval otroke, izobraze-
val osebje vrtca glede morebitnih ukrepov pri kro-
ni¢no bolnih otrocih ter imel zdravstvenovzgojna
predavanja za vzgojitelje, medicinsko osebje in star-
$e. Ob zdravstvenih tezavah pri posameznem otroku
je osebje v vrtcu vedelo, na koga se lahko obrne.

Zal pa v tem Gasu obseg kurativnega in preventivne-
ga dela pediatra na primarni ravni ni bil natan¢neje
dolo¢en z normativi in s tem tudi ne delo pediatra v
vrtcih. Normativi za kurativne in preventivne pre-
glede otrok v otroskih dispanzerjih, ki so nastali v
naslednjih letih, razen preventivnega pregleda otrok
pred vstopom v vrtec niso predvideli drugih oblik
sodelovanja zdravstvenega osebja z vrtci. To je zato
pocasi zamrlo in se z vpeljavo izbranega zdravnika
na primarni ravni na sistemski ravni povsem ukini-
lo.

Za delo pediatra in medicinske sestre na primar-
ni ravni v vrtcih niso bili nikoli izdelani finanéno
ovrednoteni normativi, prav tako pa doslej ni bilo
izdelanih natan¢nejsih strokovnih in organizacij-
skih smernic, zlasti za obravnavo in ukrepanje pri
kroni¢no bolnih otrocih v ¢asu njihovega bivanja v
vrtcu.

Dandanes pediater na primarni ravni razen izdajanja
potrdila pred vstopom otroka v vrtec nima predvi-
denih obvez za sodelovanje z vrtci, sodelovanje z
osebjem vrtca v primeru kroni¢no bolnega otroka
je tako po kakovosti kot po pogostnosti prepuséeno
pobudi in ob¢utku odgovornosti posameznega pedi-
atra oz. otrokovega izbranega zdravnika otroka in se
zato v razli¢nih delih Slovenije zelo razlikuje — od
zelo dobrega do ni¢nega, natan¢nih podatkov o tem
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pa ni. Izjema so otroci z motnjami v razvoju Ziv-
¢evja in otroci z okvaro vida in sluha, ki so vodeni
v razvojnih ambulantah, ki ze tradicionalno tvorno
sodelujejo z vrtci. Obravnava teh otrok v vrtcih je
doktrinarno in organizacijsko poenotena, financno
ovrednotena in placana s strani ZZZS na ravni ce-
lotne drzave.

OBRAVNAVA OTROK S KRONICNIMI
BOLEZNIMI V VRTCU

Sodelovanje zdravstvenega osebja z osebjem vrtca
je pomembno predvsem pri otrocih s kroni¢nimi bo-
leznimi oz. stanji, ki potrebujejo v vrtcu drugaéno
obravnavo od obicajne (dieta v primeru alergije na
hrano ali alergijskih bolezni koze in dihal) in seve-
da pri otrocih, pri katerih lahko pride do akutnega
poslabsanja, ki zahteva takoj$nje ukrepanje. To so
otroci z alergijskimi boleznimi, s sladkorno bole-
znijo in z epilepsijo. Osebje v vrtcih je vecinoma
pripravljeno dajati zdravila otrokom v ¢asu njihove-
ga bivanja v vrtcu, ¢eprav jim po zakonu ne bi bilo
treba. Seveda pa je pogoj za to, da se dogajanja priu-
¢ijo in dobijo natan¢na pisna navodila (individualni
akcijski nacrt) za ukrepanje ob akutnih poslabsanjih
kroni¢nih bolezni.

Primarni pediatri v primeru kroni¢nih bolezni svo-
jega varovanca z osebjem vrtca sodelujejo zelo raz-
licno. Nekateri navezejo neposreden stik z otrokovo
vzgojiteljico, organizirajo predavanje o kroni¢ni
bolezni njihovega varovanca s poudarkom na pre-
prec¢evanju in ukrepih ob akutnih poslabsanjih ter
naucijo vzgojiteljice dajanja Ventolina, Epipena ali
Stesolida. Drugi pediatri prepuséajo komunikacijo z
osebjem vrtca starSem kroni¢no bolnega otroka. Ti
vzgojiteljem posredujejo izvide bolnisni¢nih speci-
alistov z navodili glede vodenja kroni¢ne bolezni pri
njihovem otroku.

Pri otrocih z alergijskimi (atopijskimi) boleznimi, s
sladkorno boleznijo in z epilepsijo z osebjem vrtca
sodelujejo specialisti¢ne sluzbe na terciarni ravni,
vendar brez sodelovanja s primarnimi pediatri. Na
sistemski ravni sodelovanje z vrtci Ze leta poteka le
v primeru sladkorne bolezni, predvsem zato, ker se
vsi otroci s sladkorno boleznijo vodijo na enem me-
stu, na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani.

Alergijske bolezni

Alergijske (atopijske) bolezni so najpogostejse kro-
ni¢ne bolezni v otrostvu in prizadenejo priblizno eno
Cetrtino otrok v Evropi. Veckrat je prizadetih ve¢ or-
ganov, saj ima lahko otrok hkrati atopijski dermati-
tis, bronhialno astmo in alergijski rinokonjunktivitis
ter alergijo na hrano. Z raziskavami pri Solski popu-
laciji so ugotovili, da do priblizno 20 % alergijskih
odzivov na hrano pride v Solah, dve tretjini $ol pa
imata vsaj enega otroka s tveganjem za anafilaksijo.
Zato je nujno potrebno partnersko sodelovanje med
zdravniki, osebjem v Solah in vrtcih ter starsi in otro-
ki z namenom, da zas¢itimo otroke z alergijami.

Obseznost problematike obravnave otrok z alergij-
skimi boleznimi v vrtcih in Solah smo zaznali tudi
alergologi na evropski ravni in v okviru Evropske
akademije za alergologijo in klini¢no imunologijo
(EAACI) pripravili strokovno stalis¢e z naslovom
»Obravnava otroka z alergijo v Soli« (5). Namen
dokumenta je izobraziti Solsko osebje glede prepre-
Cevanja, prepoznave in zacetnega zdravljenja alergij-
skih reakcij pri otrocih v Solah. Za posamezne atopij-
ske bolezni so izdelana priporocila v obliki akcijskih
nacrtov, in sicer za bronhialno astmo, alergijski rino-
konjunktivitis, atopijski dermatitis, alergijo na hrano
in anafilaksijo. V dokumentu je poudarjeno, da mora
imeti v Soli vsak otrok z alergijo napisane natan¢ne
podatke glede svoje bolezni, morebitne potrebe po
izogibanju alergenom ali drugim sprozilnim dejav-
nikom, znake akutnega poslabsanja svoje bolezni ter
ime zdravila in odmerek, ki ga mora prejeti ob aku-
tnem poslabsanju. V dokumentu je tudi pobuda za
oblikovanje in uveljavitev zakonodaje, ki bo omogo-
Cila otrokom z alergijo varno bivanje v $olah in tudi
zaSCito Solskega osebja.

Tudi v Sloveniji poteka od leta 2009 projekt, ki ga
vodita Pediatri¢na klinika v Ljubljani in Klinika za
pljucne bolezni in alergijo Golnik, z naslovom » Var-
nost alergikov v vrtcih in Solah« (6). Cilj projekta je
spodbuda in pomo¢ pri vzpostavitvi sistema za za-
gotavljanje varnega bivanja otrok z alergijo v vrtcih
in $olah ter izobraZevanje vzgojiteljev in uéiteljev
za ukrepanje v primeru alergijske reakcije. Namen
projekta je standardizacija in izboljSava obravnave
otrok s tezkimi alergijskimi boleznimi v ¢asu njiho-
vega bivanja v vrtcih in Solah.
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Rezultati ankete med Solami in vrtci so pokazali, da
vzgojitelji in uditelji zelijo poglobiti svoje znanje o
obravnavi otrok z alergijskimi boleznimi in da se za-
vedajo, da morajo v primeru anafilaksije kar vzgoji-
telji otroku vbrizgati adrenalin.

V pripravi je predlog ukrepov, ki naj bi jih vrtei in
Sole izvajali za zagotavljanje varnosti otrok z aler-
gijskimi boleznimi.

Leta 2009 je Sluzba za alergologijo, klini¢no imu-
nologijo in revmatske bolezni na Pediatri¢ni kliniki
v Ljubljani organizirala »Solo za anafilaksijo« za
pediatre na primarni in sekundarni ravni. Od leta
2009 tudi organizira izobrazevalne delavnice (Sola
za anafilaksijo) za starSe otrok z anafilaksijo ter za
zainteresirane vzgojitelje, ki imajo v vrtcu otroke z
anafilaksijo. V nacrtu je tudi izdelava brosure, ki jo
bodo dobili vzgojitelji in jim bo sluzila za osvezitev
pridobljenega znanja.

Sladkorna bolezen tipa I (T1DM)

V zadnjih desetletjih v Sloveniji opazamo porast
Stevila na novo odkritih bolnikov s TIDM. Po no-
vejsih podatkih zboli v Sloveniji priblizno 50 otrok
letno. Med njimi je vedno ve¢ malckov in predsol-
skih otrok (7).

V Sloveniji se vsi otroci in mladostniki s TIDM
zdravijo na Klini¢énem oddelku za endokrinologijo,
diabetes in bolezni presnove (KOEDBP) na Pedi-
atri¢ni kliniki v Ljubljani. Poleg zdravnikov pri
obravnavi sodelujejo diplomirane medicinske se-
stre, usposobljene za edukacijo, srednje medicinske
sestre in zdravstveni tehniki, dietetik nutricionist,
klini¢ni psiholog in socialna delavka. Tako imajo
otroci s sladkorno boleznijo iz vse Slovenije zago-
tovljeno enako visokokakovostno obravnavo (8).

Zadnja leta pri zdravljenju T1DM tudi pri predsol-
skih otrocih vse pogosteje uporabljamo inzulinsko
¢rpalko. Predsolski otroci pri vodenju svoje bolezni
potrebujejo posebno pozornost, saj so povsem odvi-
sni od pomoci druZine ter osebja v vrtcih in Solah.

Od leta 2003 KOEDBP enkrat letno organizira se-
minarje o sladkorni bolezni, uporabi ¢rpalke in sen-
zorja v otro§tvu za vzgojitelje/ucitelje vrtcev/Sol,

ki imajo varovance s TI1DM, po potrebi pa izvajajo
tudi individualno izobrazevanje (9). Osebje vseh
vrtcev in Sol, kjer imajo otroke s T1DM, osebno
prejme vabilo za prisostvovanje na seminarju. Od-
ziv je vecinoma zelo dober (97 %). Poleg splosnih
informacij o sladkorni bolezni in nacelih zdrave
varovalne prehrane se sluSatelji naucijo uporablja-
ti inzulinsko c¢rpalko, merilec krvnega sladkorja,
dobijo pa tudi navodila, kako ukrepati ob zapletih.
Seminarji so koristni tudi zato, ker si vzgojitelji/uci-
telji lahko izmenjajo svoja mnenja in izkuSnje ter
se osvobodijo strahu, ki ga imajo pogosto ob prvem
stiku z otrokom s TIDM. Na koncu seminarja vsak
slusatelj dobi tudi potrdilo o udelezbi.

KOEDBP izdaja tudi brosure o sladkorni bolezni pri
otrocih razli¢nih starosti, ki so namenjene starSem
in otrokom s sladkorno boleznijo.

Epilepsija

Epilepsija je najpogostejSa nevroloska bolezen, ki
prizadene 3 % prebivalstva in se pri polovici zacne
ze v otro§tvu. Letna prevalenca epilepsije v otrostvu
je na sre¢o manjsa (0,5-0,8 %), saj jo Stevilni pre-
rastejo (10). Napadi se najpogosteje pojavijo ze pri
dojenckih, nato pa se pogostost bolezni v otrostvu in
mladosti po¢asi zmanjsuje.

Otrok z epilepsijo kljub rednemu prejemanju pro-
tiepilepti¢nih zdravil lahko dobi epilepti¢ni napad
kadar koli, tudi med bivanjem v vrtcu. Zato mora
biti osebje v vrtcu pouéeno o prepoznavanju epilep-
tinega napada, o oblikah epilepti¢nih napadov, ve-
$¢e pa mora biti tudi nudenja prve pomoci, vkljucno
z dajanjem Stesolida, kadar je to potrebno. Na sre-
¢o pri vecini napadov nujna medicinska pomoc ni
potrebna in napadi sami od sebe po nekaj minutah
prenehajo (11).

Tako kot pri vecini ostalih kroni¢nih bolezni tudi pri
otrocih z epilepsijo komunikacija ve¢inoma poteka
med osebjem vrtca in starsi. Ti vzgojiteljicam posre-
dujejo navodila, ki so jih prejeli od nevropediatra, in
Stesolid. Neobvezno komunikacija poteka tudi med
osebjem vrtca in otrokovim izbranim zdravnikom.
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Osebje v vrtcu, ki ima otroke z epilepsijo, ima mo-
znost izobrazevanja, ki ga ponuja strokovno-huma-
nitarna organizacija druStva Liga proti epilepsiji
Slovenije, ki organizira strokovna predavanja na
zeljo vzgojiteljev. Liga proti epilepsiji Slovenije en-
krat letno organizira tudi predavanja o epilepsiji za
starSe na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani. Za nezdra-
vstveno osebje (vzgojitelje/uditelje, starse) je izdala
tudi koristne zgibanke z informacijami glede nude-
nja prve pomoci pri epilepticnem napadu, Solarju z
epilepsijo in Sportu pri otroku z epilepsijo.

Od leta 1996 za ljudi z epilepsijo v okviru Lige de-
luje tudi svetovalni telefon »Epitel«, ki je namenjen
osebam z epilepsijo, njihovim svojcem in prijate-
ljem, pa tudi drugim ljudem, ki jih zanimajo razlic-
ne informacije o epilepsiji.

Zal Liga na izobraZevanja osebja vrtcev in $ol ne
obvesca in vabi sistemati¢no, tako kot pri otrocih
v vrtcih s T1DM, nenazadnje tudi zato, ker otroke
z epilepsijo vodijo tudi v drugih centrih in ne le v
Ljubljani.

PRIPOROCILA ZA UKREPANJE V
VRTCU V PRIMERU NUJNIH STANJ IN
NENADNO NASTALIH BOLEZENSKIH
ZNAKOV

Glavni problemi, s katerimi se sooca osebje v vrtcih
pri obravnavi kroni¢no bolnih otrok (razen pri tistih s
T1DM), so naslednji:

* ni enotnih priporoéil, kako ukrepati v primeru nuj-
nih stanj pri otrocih;

+ ni individualnih pisnih navodil glede obravnave
kroni¢no bolnih otrok, ki potrebujejo drugacen re-
zim od ostalih (dieta pri otrocih, alergi¢nih na hra-
no), ter pisnih navodil glede ukrepanja ob akutnih
poslabsanjih kroni¢ne bolezni;

* ni prakti¢nega znanja za izvajanje ukrepov ob aku-
tnih poslabsanjih.

Zaradi pomanjkanja smernic, ki bi celovito obravna-
vale zgoraj omenjeno problematiko, smo kot skupina
strokovnjakov na pobudo Ministrstva za Solstvo in
Sport RS in Ministrstva za zdravje RS pod okriljem
Instituta za varovanje zdravja RS izdelali priporocila
za ukrepanje v primeru nujnih stanj in nenadno nasta-

lih bolezenskih znakov (12).

Dokument med ostalim tudi jasno opredeljuje ukre-
pe, ki naj jih izvaja osebje vrtca pri obravnavi otrok
s kroni¢no boleznijo, in dolo¢a primarnega pediatra
za glavnega nosilca, ki sodeluje z osebjem vrtca pri
obravnavi in morebitnih zapletih ter sodeluje pri or-
ganizaciji in izvedbi izobrazevanja osebja v vrtcih.

Dokument vsebuje nacrt vrtca za ukrepanje v primeru
nujnih stanj, pri ¢emer je nujno sodelovanje vodstva
vrtca z lokalnim Zdravstvenim domom, lokalno sluz-
bo nujne medicinske pomo¢i in obmo¢nim Zavodom
za zdravstveno varstvo. V naértu je natan¢no oprede-
liena vloga strokovnih delavcev v primeru nujnega
stanja z obveznim in stalnim usposabljanjem za nu-
denje prve pomoci. Vsak vrtec mora imeti dnevnik z
imenikom otrok, Kjer so za vsakega otroka centralno
shranjeni osebni podatki in podatki o zdravstvenih
posebnostih.

Za otroke s kroni¢no boleznijo (astma, alergija,
sladkorna bolezen, epilepsija ipd.) se v dogovoru z
vrtcem, starSi in otrokovim izbranim zdravnikom
pripravijo navodila za dietno prehrano in ravna-
nje v primeru poslabSanja bolezni in nujnih stanj
ter pisna privolitev starSev oziroma skrbnikov in
zdravnika za dajanje zdravila. V navodilih in pisni
privolitvi mora biti oznaceno, koliko ¢asa veljata.

Osebje (strokovni delavei), ki je pooblaséeno, da
otroku daje zdravila, mora biti za to ustrezno uspo-
sobljeno in seznanjeno z moznimi stranskimi u¢inki
zdravila ter ukrepanjem v taksnih primerih. Usposa-
bljanje se organizira individualno (glede na bolezen
otroka) po dogovoru med starsi, strokovnimi delav-
ci, otrokovim izbranim zdravnikom in bolni$ni¢nim
specialistom, ki otroka obravnava zaradi dolo¢ene
bolezni.

Delovna skupina je pripravila tudi obrazec, ki ga
podpisejo tako starsi kot otrokov izbrani zdravnik, s
katerim starsi v soglasju z otrokovim izbranim zdrav-
nikom pisno pooblastijo vrtec za dajanje zdravil. Na
obrazcu poleg osnovnih podatkov o otroku zdravnik
opredeli bolezensko stanje, za katerega se izdaja po-
oblastilo za dajanje zdravila, simptome in znake bo-
lezni, predpise zdravila in odmerek, na¢in dajanja in
morebitne stranske ucinke zdravila.



118

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

Z uveljavitvijo dokumenta v slovenskih vrtcih si obe-
tamo, da bomo dosegli bolj varno bivanje otrok s kro-
ni¢nimi boleznimi v vseh slovenskih vrtcih, in sicer
ob boljsem sodelovanju med primarnimi pediatri in
osebjem vrtcev, kot je bilo doslej.

PREDLOGI ZA DEJAVNOST
PRIMARNIH PEDIATROV PRI
OBRAVNAVI KRONICNO BOLNEGA
OTROKA 'YV VRTCU

V Sloveniji pogresamo strokovne in organizacijske
smernice za delo primarnega pediatra pri obravna-
vi kroni¢no bolnih otrok v vrtcih. Otrokov izbrani
zdravnik je ena od klju¢nih oseb, s katero naj bi ko-
municiralo osebje vrtca pri obravnavi kroni¢no bol-
nega otroka med njegovim bivanjem v vrtcu. Delo
primarnega pediatra pri obravnavi kroni¢no bolnih
otrok v vrtcu bi morali tudi normativno ovrednotiti.
Za vse otroke bi morali uvesti enoten obrazec za
pregled pred vstopom v vrtec, v katerega bi vnesli
tudi podatke glede posebnih potreb (na primer die-
te). V primeru otroka s kroni¢no boleznijo, pri kate-
rem obstaja nevarnost akutnega poslabsanja, ki zah-
teva zdravljenje, izbrani zdravnik izpolni Se obrazec
o privolitvi starSev in zdravnika za dajanje zdravil.
Obravnava kronicno bolnega otroka pred vstopom
v vrtec zahteva bistveno vec Casa kot obravnava
zdravega otroka, zato bi bilo nujno, da obstojece
normative pri obravnavi kroni¢no bolnih otrok pred
vstopom v vrtec dvignemo.

Primarni pediater in medicinska sestra bi morala
sodelovati pri skupinskih zdravstvenovzgojnih pre-
davanjih za osebje v vrtcih v zvezi z obravnavo po-
sameznih kroni¢nih bolezni otrok, za katere skrbijo.
Zdravstvenovzgojna predavanja bi lahko bila nor-
mativno vrednotena po vzorcu preventivnih zdra-
vstvenovzgojnih predavanj v druzinski medicini.
Pri obravnavi otrok s kroni¢nimi boleznimi v vrtcu
si zelimo tesnejSega sodelovanja med primarno in
sekundarno oz. terciarno ravnijo.

SKLEPI

V slovenskih vrtcih bodo kroni¢no bolni otroci bolj
varni, ¢e bo otrokov izbrani zdravnik sistemati¢no
sodeloval z osebjem vrtca ob upostevanju sloven-

skih in mednarodnih priporo¢il za varnost kroni¢no
bolnih otrok v vrtcih.
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Pregledni ¢lanek / Review article

KRONICNO BOLAN OTROK IN SOLA

THE CHRONICALLY ILL CHILD AND SCHOOL

M. Troha

Dispanzer za Solske otroke in mladino, Zdravstveni dom Idrija, ldrija

IZVLECEK

Kroni¢na bolezen lahko pomembno vpliva na izobrazevanje otroka. Zaradi nje lahko odlozimo zacetek $ola-
nja, vpliv pa ima tudi na otrokov Solski uspeh, zmoznost njegovega udejstvovanja pri posameznih predmetih
ter na izbiro poklica. Zdravniki, ki obravnavamo otroka s kroni¢no boleznijo, smo takemu otroku dolzni
pomagati, da se bo ¢im lazje vkljuéil v Solski proces in v njem sodeloval. Tako lahko zmanjSamo negativne
posledice njegovega zdravstvenega stanja pri osamosvajanju. Pri tej pomo¢i so zakonske moznosti omejene
in ne vedno optimalne.

Kljué¢ne besede: kroni¢na bolezen, otrok s posebno potrebo, poklicna usmeritev.

ABSTRACT

Chronic disease may have a significant impact on a child's education, delaying the beginning of formal edu-
cation, affecting school success, the child's involvement in individual subjects and the choice of profession.
Doctors, who treat a child with a chronic disease, have an obligation to help such a child in order to facilitate
inclusion and participation in the educational process. In this way the negative consequences of his health
at the attainment of independence can be reduced. In this assistance legal options are limited and not always
optimal.

Key words: chronic disease, child with special needs, professional orientation.

uvoD

Kroni¢no bolan otrok se soo¢a z mnogimi problemi.
Velikokrat je omejen pri vsakodnevnih dejavnostih,
morda mora redno prejemati zdravila, izvajati fizi-
kalno terapijo, nositi ortopedske pripomocke. Na
racun obiskov pri zdravnikih razli¢nih specialnosti
izgubi veliko dragocenega Casa, ki bi ga lahko po-
rabil za pridobivanje znanja ali za svoje prostocasne
dejavnosti in igro. Kroni¢na bolezen otroka predsta-
vlja veliko breme tudi za starse, ki niso vedno v sta-
nju, da bi mu lahko nudili najbolj$o oporo. Prizadeti
so tudi sorojenci, saj njihovi stars§i najveckrat pora-
bijo veliko ve¢ Casa za bolnega otroka kot pa zanje.
Zdravniki, ki najbolje poznamo potek posamezne

bolezni in njene posledice, moramo taki druzini sta-
ti ob strani in ji tenkocutno pomagati, kadar nastopi
morebitna kriza. S poznavanjem moznih nacinov
pomoci lahko pomagamo in krize preprecujemo ali
pa svetujemo, kako se s problemi spoprijeti.

MOZNOSTI SOLSKEGA ZDRAVNIKA
PRI POMOCI KRONICNO BOLNEMU
OTROKU V SOLI

V ¢asu Solanja ¢lovek pridobi $tevilna znanja in
vescéine, ki jih potrebuje kasneje v Zivljenju. Po-
membno je, da je otrok dovolj zrel za vstop v Solo
oz. da se po koncani devetletki odlo¢i za poklic, ki
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bo ustrezal njegovim interesom, sposobnostim in
zdravstvenemu stanju. Kroni¢na bolezen je lahko
pomemben dejavnik tako pri odlozitvi zacetka So-
lanja kot tudi pri poklicni usmeritvi. Socializacija
dolgotrajno bolnih otrok velikokrat poteka druga-
&e kot pri zdravih otrocih. Ce pri otroku, ki naj bi
zacel obiskovati $olo, v bliznji prihodnosti predvi-
devamo nadaljevanje hospitalizacije ali zahtevnejse
terapevtske postopke, je bolje, da zacetek Solanja
odlozimo. Navodilo oziroma Pravilnik za izvajanje
preventivnega zdravstvenega varstva na primarni
ravni nalaga Solskemu zdravniku obveznost sode-
lovanja pri timski obravnavi za poklicno svetovanje
v zadnjem razredu osnovne Sole in tudi pri timski
obravnavi pred vstopom v $olo (1). Zakon o osnov-
ni Soli doloca, da lahko starsi oziroma zdravstvena
sluzba predlagajo odlozitev Solanja, ¢e menijo, da
otrok ni pripravljen za vstop v $olo. V teh primerih
je ugotavljanje sposobnosti otroka za vstop v $olo
obvezno. O odlozitvi $olanja odlo¢a komisija, ki jo
sestavljajo Solski zdravnik, svetovalni delavec in
vzgojitelj oziroma ucitelj. Ucencu lahko tudi med
Solskim letom v prvem razredu na predlog Solske
svetovalne sluzbe, Solske zdravstvene sluzbe ali
komisije za usmerjanje v soglasju s starsi iz zdra-
vstvenih in drugih razlogov odlozimo Solanje za
eno leto. O tem pa odloca komisija, ki jo sestavlja-
jo Solski zdravnik, psiholog, pedagog, vzgojitelj ali
ucitelj (2). Kroni¢na bolezen pa lahko predstavlja
tudi oviro za zaposlovanje v nekaterih poklicih in
v¢asih tudi za sodelovanje v vzgojno-izobrazeval-
nih procesih. Kadar zdravnik, ki izvaja sistematske
preglede, ugotovi, da se poklicne Zelje in zdravstve-
no stanje otroka ne skladajo, je dolZan na to opozo-
riti tako otroka kot tudi njegove starSe, problem pa
predstaviti pri timski obravnavi v zvezi s poklicnim
svetovanjem (1). Vendar lahko otroka na Zzeleno
$olo najveckrat vseeno sprejmemo, saj zadnja leta
veéina $ol pri vpisu ne zahteva zdravniskih potr-
dil, ¢e pa jih Ze potrebujejo, Sole kar same dolocijo
zdravstvene pogoje.

Zadnji Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potre-
bami v to kategorijo uvrsca tudi dolgotrajno bolne
otroke (3). Pravilnik o organizaciji in nacinu dela
komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potreba-
mi ter o merilih za opredelitev vrste in stopnje pri-
manjkljajev, ovir oziroma motenj otrok s posebnimi
potrebami uvrsca v kategorijo oviranih pri Solskem

delu tudi kroni¢no bolnega otroka. Kot dolgotrajna
bolezen je opredeljena vsaka bolezen, ki ne izzveni
v treh mesecih. Mednje sodijo bolezni s podro¢ja
kardiologije, endokrinologije, gastroenterologije,
alergologije, revmatologije, nefrologije, pulmologi-
je, onkologije, hematologije, dermatologije, psihia-
trije in nevrologije (npr. epilepsija), avtoimune mo-
tnje in motnje prehranjevanja (4). Tako bolne otroke
lahko usmerimo v izobrazevalni program osnovne
Sole s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokov-
no pomocjo ter jim ob vseh usmeritvah dolo¢imo
najvec¢ pet ur dodatne strokovne pomoci (5). Doda-
tno strokovno pomo¢ lahko nudimo otroku tudi na
domu, ¢e za to obstajajo strokovni razlogi (3).

PRIMERI 1Z PRAKSE
Primer 1

Deklica je bila rojena ob roku s PT 2830 g in PD 50
cm. Ko je bila stara en mesec, smo ugotovili sivo
mreno na levem ocesu, ki je bila operirana v starosti
treh mesecev. Pri sedmih mesecih so se po treh dneh
vro¢inskega stanja, pri katerem nismo ugotovili me-
sta okuzbe, pojavili generalizirani toni¢no-kloni¢ni
kréi, zato je bila poslana na infekcijsko kliniko. Ker
so se napadi ponavljali tudi v afebrilnem stanju, je
bila premescena na nevroloski oddelek Pediatricne
klinike. Glede na prvi izvid EEG, ki je kazal na za-
riséne in Stevilne napade, je bila uvedeno antiepi-
lepti¢no zdravljenje, ki je bilo veckrat modificirano
zaradi pogostih ponovitev napadov ali zaradi stran-
skih uéinkov zdravil. Zlasti v predSolskem obdobju
je bila zaradi tega velikokrat hospitalizirana. Etiolo-
gija napadov ni bila pojasnjena.

V starosti treh let je bila opredeljena kot dolgotraj-
no bolan otrok in otrok z lazjo motnjo v dusevnem
razvoju. Priporocili so ji vrtec, dodeljene so ji bile
tri ure tedensko specialne pedagoske obravnave. Ko
je zacela obiskovati vrtec, so se pojavile tezave v
zvezi z dajanjem zdravil v vrtcu in ukrepanjem v
primeru napadov. V vrtcu niso dolzni dajati zdravil.
Z vzgojiteljicami smo imeli ve¢ posvetovanj, na ka-
terih smo se pogovarjali o pravilni uporabi nujnih
zdravil in o drugih ukrepih, ¢e bi prislo do napada
v vrtcu. Za deklico je bilo namre¢ zelo pomembno,
da se vkljuéi v okolje, kjer bo dobila najboljso spod-
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budo za svoj psihosocialni razvoj. Star$i so posku-
Sali pomagati tako, da so jo takrat, ko je prebolevala
okuzbe, zadrzali doma, saj je imela najve¢ napadov
prav ob prebolevanju prehladnih obolenj. Pri petih
letih jo je ponovno pregledala psihologinja, ki je
ugotovila, da je priSlo do sorazmernega zaostanka,
zato je predlagala vkljucitev v $olo z nizjim izobraz-
benim standardom. Njen predlog so pri usmerjanju
upostevali. Ker pa bi se morala voziti s Crnega Vrha
v Idrijo in ker na Crnem Vrhu tisto leto v prvem ra-
zredu ni bilo veliko otrok, so se star$i s $olo dogo-
vorili, da za¢ne obiskovati redni Solski pouk kar na
Crnem Vrhu. Tako so lahko v prvem razredu imeli
tako vzgojiteljico kot tudi ugiteljico. Ce pa deklice
ne bi bilo pri njih, bi jim glede na Stevilo otrok pri-
padala le uciteljica. Ker programa ni zmogla, so jo
naslednje leto presolali na oddelek s prilagojenim
programom v Idriji. Tudi z uciteljicami na novi Soli
smo imeli na zacetku Solskega leta timski sestanek,
na katerem smo se posvetovali o na¢inu ukrepanja v
primeru napada in o sodelovanju pri $portni vzgoji.
Zakljucila je prvi razred in doslej niti v vrtcu niti v
Soli ni imela generaliziranega napada.

Primer 2

Decek je imel po porodu dihalno stisko. Ugotovlje-
na je bila anomalija desne roke. Postavljena je bila
diagnoza asociacije Vater, ki se je pri njem odrazala
z atrezijo poziralnika s traheoezofagealno fistulo,
aplazijo desne radialne kosti in s hemodinamsko
nepomembnim ASD. Prisotna je bila $e subgloti¢na
stenoza, aplazija palca desne roke, anomalija palca
leve roke ter 13 parov reber. V prvem letu so ope-
rirali atrezijo poziralnika, subgloti¢no stenozo tra-
heje ter eventrirani del desne hemidiafragme. Zelo
velikokrat je bil hospitaliziran zaradi laringitisa. Do
drugega leta starosti je imel traheostomo. Kardiolog
je ugotovil, da je prislo do spontane okluzije ASD.
V starosti petih let je imel hudo dihalno stisko, pri
¢emer so ga ozivljali. Ugotovili so anomalni potek
zil, ki je povzrocal dihalne tezave zaradi traheo-
malacije in bronhomalacije obeh glavnih bronhov.
Sréni kirurgi so napravili aortopeksijo. Pri sedmih
letih so ortopedi popravili anomalijo desne roke in
priporocili obiskovanje Sole s prilagojenim u¢nim
programom. Ceprav pulmolog ugotavlja restrikcij-
ske motnje, decek telesne napore premaguje brez
tezav. Okuzbe dihal pri njem potekajo v tezji obliki.

Funkcija distalnega dela desne roke je zaradi pri-
sotne anomalije, ki so jo z ortopedsko operacijo le
deloma popravili, slabsa, zato je decek preusmerje-
ni desnicar, kar se najbolj pozna pri fini motoriki.
V prvem razredu je bil opredeljen kot dolgotrajno
bolan in gibalno oviran otrok. Dodelili so mu eno
uro dodatne strokovne pomoc¢i tedensko za prema-
govanje primanjkljajev, ovir in motenj na podrocju
fine motorike. Glede opismenjevanja so predlagali,
naj ucenje pisanja poteka po programu, stremi naj
se k pravilnosti pisanja, oblika pa naj bo drugotne-
ga pomena. Za pisne in prakti¢ne izdelke naj se mu
smiselno podaljsa Cas, ki je namenjen za izdelavo
izdelka. Enako naj velja za pisno preverjanje in oce-
njevanja znanja. Kot alternativa naj se mu ponudi
delo z racunalnikom.

Primer 3

Deklica je bila rojena s carskim rezom s PT 2740 g
in PD 47 cm. Ob rojstvu je bil ugotovljen prirojen
limfedem obeh nog — Mb Milroy, zaradi katerega
je bilo obcasno potrebno izvajati limfno drenazo.
V starosti §tirih let je bila zaradi Suma na srcu pre-
gledana pri kardiologu, ki je ugotavljal, da gre za
nedolzen Sum. Ob vstopu v Solo so opazili zacetno
skoliozo, ki se je slabsala. Zaradi nje je bila vodena
pri ortopedu, a zadnja leta bolezen ne napreduje vec.
Pri deklici so se ze v nizjih razredih osnovne Sole
kazali strah pred Solo in razne oblike psihosomat-
skih motenj (bolecine v sklepih, dispepti¢ne tezave,
subfebrilna stanja s slabim pocutjem ipd.), kar se
je Se bolj izrazilo po letu 2004, ko je mati zbolela
za opti¢nim nevromielitisom in spasti¢no tetrapare-
zo ter bila zelo pogosto hospitalizirana. V starosti
dvanajstih let je bila napotena k pedopsihiatrinji,
ki je ugotavljala ¢ustvene motnje v smislu social-
ne fobicnosti in separacijske anksioznosti z depre-
sivnimi pomiki. Pred dvema letoma smo ugotovili
zvisan krvni pritisk, $e vedno pa je bil prisoten Sum
na srcu. Kardiolog je potrdil hipertenzijo in blago
stenozo aortne zaklopke ter svetoval obravnavo pri
nefrologu. Opravljene so bile Stevilne preiskave,
s katerimi so postavili sum na midaortni sindrom.
Preiskave MRI, MRA in CT so pokazale morfoloske
spremembe v mozganih in na podro¢ju spinalnega
kanala, ki pa niso bile etiolosko opredeljene. Ugo-
tovljene so bile tudi zozitve obeh ledviénih arterij.
Uvedeno je bilo dvotirno antihipertenzivno zdra-
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vljenje. Na ocesnem ozadju so bile vidne hiperten-
zivne spremembe, Ki pa so kasneje izzvenele.

V visjih razredih osnovne Sole je dekle zelelo ime-
ti opravicilo za telovadbo, zato sem ji v opravicilo
napisala, naj telovadi toliko, kot zmore. S svetoval-
nimi delavei smo se veckrat pogovarjali, da bi ji
skusali ucitelji bolj pomagali, da se ne bi tako pogo-
sto zatekala v odsotnost od pouka. Pred zaklju¢kom
osnovne Sole je bila opredeljena kot dolgotrajno bo-
lan otrok. Predlagane so bile ¢asovne in koli¢inske
prilagoditve preverjanj znanja. Obiskovati je zaCela
Srednjo vzgojiteljsko $olo v Ajdoviini. Ze po nekaj
dneh pouka se je oglasila v nasi ambulanti zaradi
dizuriénih tezav, ¢ez nekaj dni pa Se zaradi bole¢in v
prsnem kosu, ki sem jih opredelila kot psihosomat-
ske. Kmalu za tem se je prepisala na Strojno tehnié-
no $olo v Idriji. Od takrat dalje zaradi zdravstvenih
tezav ne prihaja ve¢ v ambulanto, prenchala je obi-
skovati tudi pedopsihiatrinjo. Za $portno vzgojo ima
Se vedno enako opraviéilo, a se je kljub temu letos
prvi¢ udelezila teka.

Primer 4

Decek je bil rojen s PT 3170 g in PD 50 cm. V pred-
Solskem obdobju je imel pogoste okuzbe zgornjih
dihal in nekaj angin. Leta 1998 so pri njem izvedli
adenoidektomijo. Prva leta Solanja je preboleval le
obicajne virusne okuzbe zgornjih dihal.

V starosti desetih let je zbolel za vnetjem veznice,
ki je preslo po lokalnem kortikosteroidnem in an-
tibiotiénem zdravljenju. Podobna vnetja so se mu
ponovila Se nekajkrat, zato je bil poslan k okulistu,
ki je ugotovil anteriorni uveitis ter predpisal lokalni
kortikosteroid ter midriatik. Stiri mesece zatem je
bil zaradi akutnega iridociklitisa hospitaliziran na
Ocesni kliniki, kjer je bil opravljen posvet z aler-
gologom. Narejene so bile revmatoloske preiskave,
ki pa so bile negativne. Vnetje o¢i je bolj ali manj
vztrajalo. Zacel je pokasljevati. Gastroenterolog
je ugotovil neerozivno refluksno bolezen in pred-
pisal inhibitor protonske Crpalke. Zaradi akantoze
nigrikans je bil opravljen pregled pri dermatologu.
Iridociklitis se ni umiril, zato je bil ponovno hospi-
taliziran na oc¢esni kliniki in kmalu premesc¢en na
alergoloski oddelek Pediatri¢ne klinike. Narejene
so bile stevilne preiskave. Ugotovljena je bila sar-

koidoza, ki so jo zdravili z Medrolom v padajoc¢ih
odmerkih in z metotreksatom. Celo leto so se mu
po kozi goleni pojavljale papulozne spremembe,
velike do 2 cm. Histoloski izvid je izkljucil granu-
lomatozne spremembe v sklopu osnovne bolezni.
Po zdravljenju je prislo do remisije sarkoidoze, na
oceh pa so se zacele kazati glavkomske spremem-
be, zato je bilo uvedeno zdravljenje za znizevanje
ocesnega tlaka. Decéek je postajal utrujen, bil je brez
teka. Ugotovili so pankreatitis, katerega etiologija
pa ni bila pojasnjena. Verjetno je bil vzrok zdravilo
Resochin, ki so ga zato ukinili. Leto$njo zimo je bil
operiran zaradi glavkoma, najprej na enem ocesu,
nato $e na drugem. Sedaj na obe ocesi spet zelo sla-
bo vidi. Razvila se je katarakta, ki jo bodo v kratkem
operirali.

Ko je po postavitvi diagnoze sarkoidoza dobil viso-
ke odmerke kortikosteroidov, smo se s Solo dogovo-
rili, da vsaj dva meseca zaradi ve¢je dovzetnosti za
okuzbe ne bo hodil v Solo in da ga bodo ucitelji ucili
na domu. V veliko pomoc¢ je bil internet. U¢itelji so s
pomocjo kamere in interneta lahko izvajali pouk na
domu, ne da bi bili tam tudi fizicno prisotni. Kma-
lu zatem je bil tudi usmerjen kot dolgotrajno bolan
otrok. Ponudili so mu moznost Solanja na domu in
mu dodelili pet ur dodatne pomo¢i tedensko. Skoraj
ves peti razred se je izvajalo Solanje na domu. Za-
dnji dve leti pa mu zaradi pogostih odsotnosti pri
pouku ucitelji nudijo dodatno strokovno pomo¢.

ZAKLJUCEK

Ceprav sedaj veljavni predpisi omogocajo, da
zdravnik v primeru tezjih kroni¢nih bolezni Solar-
jev sodeluje s Solo, pa Solski zdravniki pogresamo
tesnejSe sodelovanje s $olo tudi pri tistih kroni¢nih
boleznih, zaradi katerih usmeritev ni predvidena.
Tudi pri teh boleznih lahko pride zaradi poslabsa-
nja do takih stanj, da otrok rabi takojsnjo in pravo
pomoc, ki mu jo lahko v Soli namesto starSev nudijo
ucitelji, ki pa morajo biti seznanjeni z boleznijo in z
morebitnimi ukrepi pri poslabsanjih. Zelo pomemb-
no pa je, da znajo uditelji tako stanje tudi prepozna-
ti. Pogosto gredo z otroki tudi za ve¢ dni na izlete
ali na letovanja ter v centre za obSolske dejavnosti,
kjer prevzamejo odgovornost zanje. Informacije, ki
jih uciteljem dajo starsi, pa niso vedno objektivne,
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saj v vsakodnevni praksi opazamo, da so nekateri
starSi preve¢ za§€itniski in bi radi svojega otroka
za$€iti na neprimeren nacin, zato pa ga prikrajSajo
za Stevilne radosti, ki jih prinasa obdobje otrostva
in mladostnistva. Nekateri star$i pa zanikajo bole-
zen svojega otroka in uciteljem ne povedo, da mora
redno prejemati zdravila ali pa jih mora dobiti ob
poslabsanju osnovne bolezni. V Navodilu oz. Pra-
vilniku za izvajanje preventivnega zdravstvenega
varstva na primarni ravni je sicer napisano, da sis-
temati¢énemu pregledu sledi razgovor z razrednikom
o tezavah posameznika ali skupine, vendar Zakon o
varstvu osebnih podatkov tega ne dovoljuje, ¢e ni-
mamo pisnega soglasja starSev, zato se to dolocilo v
praksi ne bi smelo izvajati (6).
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1ZVLECEK

Organizirano zdravstveno letovanje otrok, mladostnic in mladostnikov je v Sloveniji dobro organizirano s
Stevilnimi organizatorji, med katerimi izstopata Zveza prijateljev mladine Slovenije in Rde¢i kriz Slovenije.
Zdravstveno letovanje pomeni organizirano letovanje otrok, mladostnic in mladostnikov v obmorskem ali
visokohribovskem okolju za otroke s pogostimi boleznimi, po preboleli tezji bolezni, po dolgotrajni ali pogo-
stej$i hospitalizaciji, slabSem napredovanju v rasti in razvoju ali z drugimi tezavami v ¢ustvenem razvoju in
socializaciji. Obnovitvena rehabilitacija se organizira v ustreznih centrih v obmorskem ali visokohribovskem
okolju in je namenjena otrokom s kroni¢nimi, neozdravljivimi Zivéno-misi¢nimi boleznimi, z metabolnimi
boleznimi ali z endokrinolo§kimi boleznimi pod vodstvom ustreznih terapevtov. Zdravilisko zdravljenje je
namenjeno nadaljevanju bolnisni¢nega zdravljenja ali zdravljenja po tezjih, kroni¢nih boleznih dihal, anemij
in operativnih posegih v zdravilis¢u, specializiranem za otroke. Poznana so pravila za napotitev otrok in
mladostnikov na organizirane oblike letovanja in obnovitvene rehabilitacije. Placnik je v glavnem Zavod za
zdravstveno zavarovanje Slovenije ob drugih virih, predvsem soprispevku starSev, v finan¢no $ibkih druzinah
pa tudi preko solidarnostnih in donatorskih skladov. Potrebno bo ponovno izdelati indikacije za napotitev na
zdravilisko zdravljenje otrok in spodbujati tako pediatre kot starSe, da otrokom, ki so do njega upraviceni, to
pravico tudi omogocijo.

Kljuéne besede: zdravstveno letovanje, obnovitvena rehabilitacija, zdraviliSko zdravljenje otrok in
mladine.

ABSTRACT

Organized health camps for children and adolescents in Slovenia are well organized by a number of agencies,
the largest being the Slovenian Association of Friends of Youth and the Slovenian Red Cross. Health camps
are an organized vacation for children and adolescents that take place in a coastal or highland environment
and are intended for children with frequent illnesses, poor average growth and development, emotional and
socialization problems or after recovery from a serious illness or long and frequent hospitalizations. Re-
storative rehabilitation is organized in appropriate coastal or highland rehabilitation centres with assigned
therapeutic personnel and is intended for children with chronic, incurable neuromuscular diseases, metabolic
diseases and endocrine disorders. Spa treatment is organized in spas, specialized for children and adolescents,
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as a continuation of hospital treatment or for treatment after serious, chronic respiratory diseases, anaemias
and surgical procedures. The regulations for referral to organized health camps and restorative rehabilitation
are known. The financer is primarily the Health Insurance Institute of Slovenia. The other sources mainly
consist of contributions from parents. However, in cases of families with financial hardship, the contribution
is funded by charity or donor funds. The indications for referral for spa treatment for children will have to
be revised and changed in such a way that it will encourage paediatricians as well as parents to give the op-
portunity for such rehabilitation to children who have the right to such treatment.

Key words: health camps, restorative rehabilitation, spa treatment for children and adolescents.

uvoD

Zdravje otrok je sploSen druzbeni interes in temeljna
pravica vsakega otroka. V kolikor druzba to uvidi,
potem je jasno, da mora druzba preko mehanizmov
svoje oblasti in ustanov ta interes tudi izkazati in ga
uresniciti. Ustanoviti mora posebne sklade, iz kate-
rih se bo ¢rpal denar za uresniCitev teh interesov, in
poskrbeti za ustrezno izobrazevanje osebja, ki sode-
luje pri izvajanju zdravstvenega letovanja otrok in
mladine ter postaviti normative in izvajati nadzor.
Organizatorji so v procesu zdravstvenega letovanja
zgolj tehni¢na izvedba. Danasnjim organizatorjem
se moramo prikloniti za napor in energijo, Ki ju vla-
gajo v izvajanje zdravstvenega letovanja, in sicer na
podrocjih, ko se jim sploh ne bi bilo potrebno vklju-
Cevati, saj opravljajo delo, ki bi ga morale opravljati
ustrezne ustanove v nasi druzbi (denar, izobrazeva-
nje kadrov itd.).

Ne smemo medsebojno zamenjevati pojmov letova-
nje otrok na morju ali v visokem hribovju z zdra-
vstvenim letovanjem otrok, kadar je placnik Zavod
za zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS). Raz-
lika med njimi je tako v namenu, vsebini in obliki
letovanja otrok. Zdravstveno letovanje ne pomeni
zgolj udelezbe otrok in mladostnikov na letovanju za
sredstva, dodeljena iz ZZZS, pa¢ pa mora organiza-
tor poskrbeti vsaj za neko obliko usmerjene dejavno-
sti, ki bo otroku, napotenemu z diagnozo, omogo¢ila
bivanje v klimatsko ugodnem okolju. Zdravstvena
pomoc je zagotovljena otrokom z zdravstvenimi te-
zavami z organizirano strokovno pomo¢jo v primeru
poslabsanja ali ponovitve bolezni, zaradi katere so
bili napoteni na zdravstveno letovanje. Organizatorji
zdravstvenega letovanja so lahko tiste organizacije
civilne druzbe, ki izpolnjujejo pogoje in ki jih pla¢-
nik izbere na javnem razpisu (ustrezna infrastruktu-
ra, osebje, znanje in izku$nje).

Otroci in mladostniki letujejo v obmorskih in viso-
kohribovskih krajih zaradi pozitivnih u¢inkov kli-
matskih dejavnikov na njihovo zdravje. Odlocitev o
kraju in potrebnosti letovanja dolo¢i otrokov oziro-
ma mladostnikov osebni zdravnik, praviloma spe-
cialist pediater ali specialist Solske medicine. Nje-
gova odlocitev izhaja iz klini¢nih in laboratorijskih
kazalcev otrokovega zdravja, lahko pa tudi iz pripo-
ro€il drugih zdravnikov ali strokovnega osebja, ki
sodelujejo v procesu zdravljenja kroni¢no bolnega
otroka oz. mladostnika. Kraj klimatskega letovanja
zdravnik izbere glede na naravo bolezni, klimatske
dejavnike izbranega kraja in strokovne obravnave
v kraju letovanja. Svojo odlocitev sporo¢i imeno-
vanemu zdravniku ZZZS, ki odlo¢i o moznosti za
delno ali celotno pokritje stroSkov zdravstvenega
letovanja.

Otroci so na letovanje napoteni zaradi primarne, se-
kundarne ali terciarne preventive. V smislu primar-
ne preventive napotimo na letovanje zdrave otroke
zato, da spodbudimo pozitivno zdravje, zmanjSamo
Skodljive dejavnike na zdravje in tako preprecimo
nastanek bolezni. V sekundarni preventivi napoti-
mo otroke na letovanje ob Ze znani bolezni, zelimo
pa prepreéiti njen razmah in tako zaustaviti njen
kvarni uéinek na otrokov organizem o0z. razvoj. V
terciarni preventivi Zelimo zmanjs$ati posledice pre-
bolele bolezni ali prestane poskodbe ter spodbuditi
preostale moznosti za ¢im lazje vkljucevanje v zi-
vljenje, druzbo in prostor.

Obnovitvena rehabilitacija je prav tako pravica iz
obveznega zdravstvenega zavarovanja, ki poteka v
primernejSih in ugodnejsih razmerah po posebnih
programih, prilagojenih posamezni vrsti invalidno-
sti. Programi potekajo po predhodnem dogovoru in
odobritvi ZZZS z izvajalci obnovitvene rehabilita-
cije. Do nje so upraviceni otroci s posebnimi potre-
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bami in tezjimi kroni¢nimi obolenji (tezja kostno-
-mi$i¢na obolenja, revmatizem, sladkorna bolezen,
fenilketonurija, cerebralna paraliza). Obnovitveno
rehabilitacijo organizirajo v dogovoru z ZZZS po-
samezne invalidske organizacije (Zveza drustev
za cerebralno paralizo Slovenije, Drustvo misic¢no
obolelih Slovenije, Drustvo multiple skleroze Slo-
venije, Zveza paraplegikov Slovenije), razli¢na dru-
$tva, instituti in klinike. Obnovitvene rehabilitacije
se lahko udelezi eden izmed starSev, vendar le, Ce
ima otroka doma in ne v zavodski oskrbi. V tem
primeru krije vse stroske ZZZS. Predlog za obnovi-
tveno rehabilitacijo da otrokov osebni zdravnik na
podlagi otrokove zdravstvene dokumentacije. Izbor
udelezencev opravi organizator, ki vodi evidenco o
vsakoletnih udelezbah in v skladu z letnim dogovo-
rom z ZZZS. Pravica do obnovitvene rehabilitacije
se lahko uveljavlja vsaki dve leti, kraj pa doloci or-
ganizator.

Zdravljenje v otroskem zdravili§¢u je pravica, Ki
zajema nastanitev in predpisane zdravstvene stori-
to sta Rakitna in Debeli rti¢. Do napotitve na zdra-
vljenje so upraviceni otroci in mladostniki s tezjimi
kroni¢nimi obolenji dihal, z alergijo ali anemijo in
otroci po tezjih operacijah. Pravica se lahko uve-
ljavlja enkrat letno. Otrokov osebni zdravnik izda
napotnico za zdravljenje, ki lahko po veljavnem
predpisu traja vsako leto od 14 do 21 dni, izjemoma
pa se lahko podaljsa na najve¢ 28 dni, ¢e to pre-
dlaga zdravnik v zdravilisc¢u. Predlog za zdravilisko
zdravljenje otroka obravnava zdravniska komisija
7778S.

ZDRAVSTVENO LETOVANJE OTROK
IN MLADINE

Zdravstveno letovanje otrok in mladine se izvaja z
namenom, da se izkoristijo ugodni okoljski, pred-
vsem klimatski pogoji nekega podrocja za krepitev
pozitivnega zdravja oz. ucinkovitejSe okrevanje
kroni¢no in akutno bolnih otrok in mladostnikov. V
Sloveniji izkoris¢amo ugodne ucinke visokohribo-
vskega podroc¢ja, obmorskega klimatskega podro-
¢ja, subalpskega in nizinskega podrocja.

Kako vpliva okolje na zdravje otrokovega organiz-
ma?

¢ S fizikalnimi uéinki. Tega dolo¢ajo povprecéne le-
tne temperature, dnevne spremembe temperature
(predvsem s svojo dinamiko), zra¢ni tlak, vlaga,
megla, veter, koli¢ina son¢nih Zarkov, elektri¢-
nost ozracja, ioniziranost ozracja, koliina in
vrsta padavin, kozmi¢no sevanje, magnetno in
gravitacijsko polje, Stevilo in jakost Sumov ter
zvokov. Podnebje je ovrednoteno s povprecjem
vseh nastetih dejavnikov v daljSem casovnem
obdobju in s tem, s kaks$no hitrostjo nastanejo
spremembe teh fizikalnih dejavnikov.

* S kemi¢nimi in mikroorganskimi dejavniki. Ke-
micéne snovi, ki so v zraku, vodne pare in kaplji-
ce, v katerih so raztopljene razne snovi, posebno
soli, kot navadna sol, soli s primesjo joda, ozon,
aromatske snovi, odsotnost kemi¢nih snovi iz
dimov, prahu in odpadkov, saje, semena rastlin,
prah njihovih prasnikov, aromatske spojine roz,
trav in dreves, amoniak itd.

» Z bioloski stanjem. Tega oznacuje Stevilo bakte-
rij in virusov ter drugih mikroorganizmov v zra-
ku, bioloski ekosistemi, rastlinje, zivalstvo itd.

» S spremembo socialnega okolja. Otroci pridejo
v druzbo s svojimi sovrstniki. Razvija se kolek-
tivni duh. Prisotna je skupinska dinamika. Otroci
so izpostavljeni sozitju v skupini, kjer so odnosi
drugacni kot v domacem okolju. Spletajo se pri-
jateljstva. Odvija se druzabno zivljenje.

Klimatska zdravilis¢a in letovisa so praviloma
zgrajena na podrocjih, kjer poleg ugodne klime
izkoristimo tudi njihovo oddaljenost od stranskih
ucinkov naSe civilizacije (urbana naselja, smog,
prah, hrup, naglica, promet).

Visokohribovska in subalpska klima

Nadmorska viSina je nad 1000 m. Bakterij v ozracju
je malo, veliko je ozona in aromatskih spojin iz goz-
dov iglavcev. Temperaturne razlike med dnevom in
nocjo so vcasih velike. Vse to spodbuja odzivnost
organizma. V tej klimi se zdravijo in okrevajo otro-
ci z razlicnimi obolenji dihalnih organov, bronhitisi,
astmo, rekonvalescenti oziroma oslabeli bolniki po
prebolelih boleznih.
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Obmorska klima

V zraku je mnogo hlapov s primesjo soli, navadne
in jodove, mnogo je son¢nih Zarkov, ki se odbijajo
od morske gladine. Zrak vsebuje malo bakterij. Bi-
vanje ob nasem morju ima glede temperatur, koli¢i-
ne padavin itd., znacilnosti bivanja v mediteranski
klimi. Izku$nje kazejo, da bivanje ob morju ugodno
vpliva na psoriazo, astmo, rahitis in razna rekonva-
lescentna stanja otrok. Tudi kroni¢ne oblike artriti-
sov in poliartritisov se dobro zdravijo v obmorski
klimi. Pri otrocih je Se posebno pomembno gibanje
in plavanje za popravo slabe drze, ploskih stopal,
skolioz itd.

Namenski pregled pred odhodom na
organizirano zdravstveno letovanje

Namenski pregled (1) se opravi pred odhodom otro-
ka na organizirano zdravstveno letovanje, predvsem
zaradi odkrivanja nalezljivih bolezni, ki bi lahko
ogrozale zdravje drugih varovancev v letoviscu.
Pomembno je ugotoviti, ali ima varovanec trenutno
tako zdravstveno stanje, ki bi lahko zmanjsalo reha-
bilitacijski u¢inek letovanja. Zdravnik da tudi pisna
navodila in predpise potrebna zdravila za cas leto-
vanja. Pregled pred odhodom se praviloma opravi v
zdravstvenem zavodu ali zasebni ordinaciji. Pregled
opravita zdravnik in zdravstveni tehnik. Obsega:
pregled otrokove zdravstvene dokumentacije, pre-
dlog komisiji za napotitev na zdravilisko zdravlje-
nje in obvestilo zdravniku.

Organizacija organiziranega zdravstvenega
letovanja

Z77S v svojih Pravilih jasno opredeljuje pravico
otrok in mladostnikov do zdravstvenega letovanja.
V 52. ¢lenu Pravil Obveznega zdravstvenega zava-
rovanja pise: »Otroku, ki je bil veckrat hospitalizi-
ran ali je pogosteje bolan, lahko Zavod na predlog
otrokovega osebnega zdravnika omogoci letovanje
v organizirani in strokovno vodeni koloniji. Zavod
doloci letni program za letovanje iz prejSnjega od-
stavka, v katerem opredeli stevilo udelezencev in
visino sredstev, ki jih nameni za sofinanciranje dela
stroskov letovanja«. v 53. ¢lenu pa dolo¢a ponovi-
tev uveljavljanja pravice iz 52. ¢lena: »Ce je zava-
rovana oseba uveljavila pravico iz 50., 51. oziroma

52. ¢lena pravil, lahko zaradi iste bolezni ali stanja
uveljavi pravico do zdraviliskega zdravijenja Sele
po preteku dveh let« (2).

Zavod v Dokumentaciji javnega razpisa glede po-
gojev organizacije zdravstvenega letovanja ni tako
jasen. V poglavju III — Merila za izbiro ponudni-
ka — ne govori ve¢ v tocki 18., ki opisuje zahteve
po zdravstvenem osebju o zdravstvenem letovanju,
ampak o zdravstveni zas€iti oziroma oskrbi, ki naj
bi jo organizator zajamcil otrokom v kraju letova-
nja. Ce nadrobno preberemo dokumentacijo javne-
ga razpisa, nikjer ni vsebinskih zahtev, kaj naj otroci
z zdravstveno indikacijo na letovanju po¢no oz. ali
se od zdravstvenega letovanja pricakuje, da se bodo
pokazali ugodni uc¢inki na otrokovem zdravju.

Zdravstvenemu letovanju zagotavljajo uspesnost
predvsem zdravstvenoterapeviski oz. preventivno
rehabilitacijski programi. Izvajati jih mora ustrezno
medicinsko osebje pod nadzorom zdravnika.

Tabela 1. Ugodni ucinki letovanja na morju ali v sredogorju.

Klimatski uéinki Psiholoski uéinki

temperaturnih razlik
ustrezna vlaznost
eteri¢na olja rastlinja,
dreves in slanih vodnih
hlapov

zmerna in kontrolirana
insolacija

Socialni stiki

zivljenje v skupini
vodena in organizirana
dejavnost skozi cel dan
vzpostavljanje normalnih
in zdravih hierarhi¢nih
odnosov

upostevanje dnevnega in
hisnega reda

redno, zdravo
prehranjevanje

druzenje ob prehranjevanju
organizirani nastopi na
prireditvah

* blaga klima, brez velikih * navezovanje stikov med

sovrstniki

upostevanje vlog in
medsebojnih odnosov v
skupini

skupinska obravnava
prekrskov in napak
posameznika

kroni¢ni bolniki se druzijo
s sovrstniki in obratno
izboljSanje samopodobe

Telesno zdravje

gibanje z igro in zabavo
organizirane Sportne
prireditve

redni obroki hrane
zdravljenje koznih bolezni
na soncu in s kopanjem v
morju

izboljSanje motori¢nih
spretnosti in telesne
koordinacije s pomoc¢jo
organizirane fizioterapije in
telesne vadbe

ucenje plavanja




Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

129

Primera dobre prakse: Mestna organizacija Rde-
Cega Kriza Maribor in Zveza prijateljev mladine
Maribor.

Na otoku Krku v Punatu je organizirano zdravstve-
no letovanje otrok ze skoraj 50 let in ga organizira
Mestna organizacija Rdecega kriza Maribor (3) v
tesni povezavi z Zdravstvenem domom dr. Adolfa
Drolca Maribor in z vzgojno-varstvenimi organi-
zacijami in Solami v Mariboru in okolici. Petnajst
let je praznoval drugi velik center za zdravstveno
in rekreativno letovanje otrok na morju v Pore¢u v
organizaciji Zveze prijateljev mladine Maribor (4).
Slednji ima v skrbi tudi organizacijo zdravstvenega
letovanja za otroke v sredogorju v domu Milosa Zi-
danska v Mariboru.

Zdravstveni del ekipe bodisi na morju ali sredogorju,
sestavljajo zdravnik specialist pediater ali specialist
Solske medicine, medicinske sestre, glede na pro-
grame pa po moznosti tudi fizioterapevti, terapevti
RNO, klini¢ni psihologi, dietetiki in drugi (slika 1).

Zdravstvena ekipa v teh letovis¢ih oziroma taborih
skrbi $e za 24-urno dezurno sluzbo za vse udelezen-
ce tabora ter tehni¢no in pedagosko osebje.

Zdravstvena ekipa izvaja naslednje dejavnosti:
* Preventivna dejavnost:

» pregled vseh udelezencev kolonije ob napoti-
tvi na letovanje in ob prihodu v tabor (na tak
nacin prepreCujemo vnosa nalezljivih in para-
zitskih bolezni, osamimo bolne, evidentiramo
kroni¢ne bolnike in spoznamo njihovo zdra-
vljenje);

 nadzor zaposlenih glede opravljenega sanitar-
nega in higienskega pregleda;

* nadzor prostorov, predvsem sanitarij, skladis¢
s hrano in kuhinje;

* organiziranje in sodelovanje na sestankih z
osebjem in izvajanje zdravstveno-vzgojnega
dela (najpogostejse teme sestankov: preprece-
vanje nesreé, prepre¢evanje uporabe prepove-
danih snovi, prva pomoc itd.).

» Kaurativna dejavnost:

* redno delo v ambulanti v Casu ordinacijskih
ur za vse udeleZence kolonije oziroma tabora,
zaposlene in spremljevalce (pregledi, prevezi,
predpisovanje zdravljenja, hitre preiskave itd.);

« stalna prisotnost zdravstvene ekipe v vseh de-
javnostih tabora (izleti, rekreativne in $portne
dejavnosti, skupinske prireditve ipd.);

e stalna prisotnost ponoci in med prazniki v
obliki nujne medicinske pomoci;

* posebne zdravstvene storitve za doloc¢ene sku-
pine (fizioterapija, prilagojena oblika telesne
dejavnosti za otroke z debelostjo, vedenjska
terapija, dihalna terapija za otroke z astmo in
podobno.

» Skrb za medicinske pripomocke in zdravila. Po-
trebna zdravila se predhodno pripravijo v obliki
depoja in se prevzamejo v lekarni na reverz. Po
ureditvi in postavitvi ambulante se vodi stalna
evidenca porabljenih zdravil. Za vsako izdano
zdravilo se zanj izpiSe tudi recept. Recepti in spi-
sek izdanih zdravil se ob izmeni dostavi k odgo-
vorni sestri sluzbe in v lekarno.

» Stacionarno zdravijo bolne otroke in odrasle.
V izolirnici in v bolniskih sobah izvajajo zdra-
vljenje akutno bolnih ali poskodovanih, ki jim
zdravstveno stanje ne omogoca, da bi se lahko
udelezili rednih skupinskih dejavnosti. Izvajajo
stalni zdravstveni nadzor in zdravljenje ter izva-
jajo proces zdravstvene nege.

» Spremljajo in prevazajo otroke in odrasle na
preiskave ali zdravljenje. V najblizji zdravstve-
ni postaji uporabljamo osnovne laboratorijske
storitve. Izjemoma akutno hudo bolne ali posko-
dovane zdravimo v najblizjih bolnisnicah, ¢e jim
zdravstveno stanje ne dopuscéa, da bi jih lahko
pripeljali v Slovenijo oziroma v Maribor.

» Evidentirajo storitve in pripravljajo porocila o
delu. Na vseh delovis¢ih smo namestili racunal-
nisko opremo za sprotno belezenje zdravstvenih
storitev, vkljucno z evidentiranjem zdravstvene-
ga zavarovanja.

 Sodelujejo pri vodenju tabora. Sodelujejo v ju-
tranjih timskih sestankih z upravnikom tabora, s
pedagoskim vodstvom in z vodjo kuhinje (nadzi-
rajo jedilnike, sprejemajo odlocitve o ustrezno-
sti in primernosti dejavnosti v vodi, bazenu, na
igriscih itd.).

Organizirano letovanje ima velik ugled in uziva vi-
soko stopnjo zaupanja pri nasih obcanih in organih
druzbenopoliti¢nega zivljenja, predvsem na racun
organizirane zdravstvene sluzbe na teh podro¢jih.
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Pretezni del stroskov za delo zdravnika in ekipe po-
ravna ZZZS. Na eni strani so to stroski za zdravila,
na drugi strani pa je manj napotitev v lokalne zdra-
vstvene ustanove v tuji drzavi, ker se velik del pre-
gledov opravi v ambulanti in ker zaradi strokovne
presoje ni napotitev v te ustanove po nepotrebnem.
Ce je mozno, bolnika ali ponesregenca pripelje pod
strokovnim nadzorom v Slovenijo, kar spet zmanjSa
stroske zdravljenja v tujini in omogoci blizino svoj-

cev.

Slika 1. Delo medicinske sestre na plazi v VIRC v Porecu.

Tabela 2. Organizatorji zdravstvenega letovanja otrok,
mladostnic in mladostnikov v letu 2009.

Celeia d.o.o., PE Celje
Medobéinsko drustvo prijateljev Mladine, Celje

Obmocno zdruzenje Rdecega Kriza, Slovenske Konjice

Obginska zveza drustev prijateljev mladine, Sentjur pri Celju

Medobéinska $portna zveza, Smarje pri Jelsah

Obginska zveza drustev prijateljev mladine, Zalec

Drustvo za $port otrok in mladine, Braslovce

Drustvo prijateljev mladine, Koper

Obmocno zdruzenje Rdecega Kriza, Ilirska Bistrica

Drustvo prijateljev mladine, 1zola

Drustvo prijateljev mladih, Piran

Zavod za letovanje in rekreacijo otrok

Drustvo prijateljev mladine, Pivka

Medob¢insko drustvo prijateljev mladine, Sezana
CSD, Brezice

Zveza prijateljev mladine, Krsko

Pinesta d.o.o.

OZRK, Kranj

CIRIUS, Kamnik

OZRK, Skofja Loka

Obmocno zdruzenje RK, Ljubljana

Obmoc¢no zdruzenje Cerknica, Loska dolina, Bloke

Zveza prijateljev mladine, Domzale

Obmoc¢no zdruzenje RK, Grosuplje

Obcinska zveza prijateljev mladine, Hrastnik

Zveza prijateljev mladine, Idrija

Obmocno zdruzenje RK, Kamnik

Zveza prijateljev mladine Slovenije

Zveza prijateljev mladine Slovenije oziroma njene
Clanice (skupaj 150 drustev in zvez) ima na voljo
15 letovis¢, 10 obmorskih in 5 kopenskih. Kopen-
ska letovis¢a so v Kranjski Gori, na Srednjem vrhu
nad Gozdom Martuljkom, v Gorjah pri Bledu, v
Dolenjskih Toplicah, v Zapotoku in na Pohorju. Ob
morju so Piran, Pacug, Zambratija, Savudrija, Pine-
sta, Pineta, Pore¢, Baska na otoku Krku in Nerezine
na LoSinju. Zmogljivost vseh leziS¢ v letoviscih je
blizu 2500 postelj.

Obnovitvena rehabilitacija

Obnovitvena rehabilitacija je pravica iz obveznega
zdravstvenega zavarovanja, ki poteka v primernejsih
in ugodnejsih razmerah in okoljih ter po posebnih
programih, prilagojenih posamezni vrsti invalidno-
sti. Programi potekajo po predhodnem dogovoru in
odobritvi ZZZS z izvajalci obnovitvene rehabilitaci-
je. Do nje so upraviceni otroci s posebnimi potrebami
in tezjimi kroni¢nimi obolenji (tezja kostno-misic¢na
obolenja, revmatizem, sladkorna bolezen, fenilketo-
nurija, cerebralna paraliza). Obnovitveno rehabili-
tacijo organizirajo v dogovoru z ZZZS posamezne
invalidske organizacije (Zveza drustev za cerebralno
paralizo Slovenije, Drustvo misi¢no obolelih Slo-
venije, Drustvo multiple skleroze Slovenije, Zveza
paraplegikov Slovenije), razli¢na drustva, instituti in
klinike. Obnovitvene rehabilitacije se lahko udelezi
eden izmed starSev, vendar le, ¢e otrok Zivi doma in
ni v zavodski oskrbi. V tem primeru krije vse stroske
7778. Predlog za obnovitveno rehabilitacijo poda
otrokov osebni zdravnik na podlagi otrokove zdra-
vstvene dokumentacije. [zbor udelezencev opravi or-
ganizator, ki vodi evidenco o vsakoletnih udelezbah
in v skladu z letnim dogovorom z ZZZS. Pravica do
obnovitvene rehabilitacije se lahko uveljavlja vsaki
dve leti, kraj dolo¢i organizator (invalidske organiza-
cije imajo svoje pocitniske zmogljivosti, kjer izvajajo
programe obnovitvene rehabilitacije) ter traja najved
14 dni (51. ¢len Pravil obveznega zdravstvenega za-
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varovanja).

Obnovitvena rehabilitacija in zdraviliSko zdra-
vljenje se izkljuCujeta. ZZZS vsako leto s svojim
programom zavarovanim osebam z dolo¢enimi bo-
leznimi oz. stanji v skladu s 50. ¢lenom Pravil obve-
znega zdravstvenega zavarovanja zagotovi moznost
udelezbe v skupinski in prilagojeni rehabilitaciji, ki
jo strokovno vodi ustrezna klinika, institut ali drug
zdravstveni zavod. Upravni odbor zavoda sprejme
Sklep o planu obnovitvene rehabilitacije, v katerem
opredeli, koliko osebam ter spremljevalcem in tera-
pevtom bo sofinanciral obnovitveno rehabilitacijo,
dolo¢i stevilo dni rehabilitacije za posameznika in
dolo¢i sredstva za izvajanje. Na osnovi tega sklepa
zavod izvede javni razpis za organizatorja obnovi-
tvene rehabilitacije. ZZZS je soplacnik programov
obnovitvene rehabilitacije.

Udelezenci rehabilitacije imajo zagotovljene sto-
ritve fizioterapije in del stroskov bivanja v visini,
ki jo s pogodbo dolocita zavod in organizator sku-
pinske rehabilitacije. V tem programu zavod doloci
Stevilo dni skupinske rehabilitacije in sredstva za
njeno izvajanje v posameznem letu.

7778 je za obnovitveno rehabilitacijo odraslih in
otrok v letu 2009 namenil 3 079 134 evrov. Tako
je sofinanciral skupinsko obnovitveno rehabilitacijo
418 bolnikom z mi§i¢no-zivénimi boleznimi in 156
spremljevalcem, 840 bolnikom z multiplo sklerozo,
490 paraplegikom in spremljevalcem, 150 bolnikom
s psoriazo, 40 paralitikom, 145 odraslim s cerebral-
no paralizo, 242 otrokom s presnovnimi motnjami
v spremstvu 50 vodicev, starSev in 12 terapevtov,
100 otrokom s celiakijo in 10 spremljevalcem, 240
otrokom s cerebralno paralizo v spremstvu 224 star-
Sev in 83 terapevtov. To je skupaj 2665 upravicen-
cem v povpreénem trajanju 17 dni za posameznika
ter 575 terapevtom. Organizator se lahko odloci
tudi za krajSe izvajanje programa, vendar ne kraj-
$e od 14 dni, in s tem za ve¢je Stevilo udelezenceyv.

Tabela 3. Organizatorji zdravstvene obnovitvene rehabilitacije.

skupinska obnovitvena
Organizator rehabilitacije otrok z / s
Drustvo distrofikov Slovenije zivénimi in zivéno-misi¢nimi
boleznimi

multiplo sklerozo

Zdruzenje multiple skleroze
Slovenije

Zveza paraplegikov Slovenije paraplegijo

Drustvo psoriatikov Slovenije psoriazo

Drustvo paralitikov Slovenije paralizo

Zveza Soncek cerebralno paralizo;

Drustvo za pomo¢ otrokom s juvenilnim revmatoidnim
presnovnimi motnjami artritisom, sladkorno
boleznijo in fenilketonurijo

celiakijo

Slovensko drustvo za
celiakijo

Primer dobre prakse: Center Soncek Elerji

Center Sonéek Elerji (5) lezi na Miljskem polotoku,
tik ob meji z Italijo. Od morja je oddaljen 5 km. S
hriba je lep razgled, obkrozata ga ¢udovita okolica
in tidina. Do njega pridemo najlazje s ceste Skofije
— mejni prehod Skofije, smer Hrvatini, vas Elerji.
Vsi objekti in njihova okolica so prilagojeni za upo-
rabnike invalidskih vozi¢kov. Primeren je predvsem
za skupine z najve¢ 30 udelezenci, ki potrebujejo za
svoje programe okolje brez ovir ali pa zasebnost.

Center je razdeljen na dva dela: Premancan 1 in
Elerji 29. Obe zgradbi sta obdani s tlakovanimi in
pokritimi povr§inami. Obdajajo ju sadovnjaki, zele-
njavni vrtovi ter povrsine za rekreacijo in jahanje. V
enem objektu so kuhinja, shrambe in jedilnica s 24
sedezi, v drugem pa tri kopalnice, pralnica in §tiri
spalnice s skupaj 16 lezis¢i. Oba objekta sta ogreva-
na. Gostom je na razpolago telefonska govorilnica
ter avtomati za kavo in brezalkoholne pijace.

Organizator ob prihodu otrok, star$ev in strokovnih
sodelavcev pripravi program dejavnosti po dnevih
in glede na obliko zdravljenja ter program druzab-
nih dejavnosti. Terapevtska obravnava se zakljuéi
do kosila. Otroci krozijo med posameznimi stro-
kovnimi sodelavci in obravnavami, ki so:

* nevrofizioterapevtska oziroma razvojno nevro-
loska obravnava (RNO), ki se pri¢ne ob 7. uri,
vkljucenih pa je dnevno 9 otrok s po 45 minut
obravnave; izvaja jo diplomirana fizoterapevtka,
terapevtka za razvojno nevrolo$ko obravnavo
otrok;

* hipoterapija s konji v manezi s pomocjo usposo-
bljene vaditeljice;

+ obravnava finomotori¢nih in ro¢nih spretnosti, ki
jo vodi specialna pedagoginja;
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* terapija v bazenu po metodi Halliwick; odvisno
od usposobljenosti terapevta.

Pri vseh dejavnostih in obravnavah naj bi sodelo-

vali tudi star$i. Ob terapijah je mozen poglobljen

stik starSev s terapevtom, na ta nacin pa si lahko

pridobijo nove izkusnje in znanja za delo s svojim

otrokom.

RNO obravnava otrok se odvija po Bobathovem
konceptu (slika 2). Organizator poskrbi za ustrezne
pripomocke (valji, Zoge, blazine, ogledala) in pro-
stor, ki je lo¢en od ostalih dejavnosti. Poudarek pri
obravnavi je na spodbujanju vzravnalnih, ravnote-
znih in prestreznih odzivov, ter odzivov podpore.

Po kosilu je obvezen pocitek, ki mu sledijo druzabne
dejavnosti (rekreativne prireditve, izleti v okolico,
glasbeni veceri z nastopi in s plesom). Star$i imajo
moznost, da prepustijo otroka za 2—-3 ure dnevno v
varstvo spremljevalcem. V tem ¢asu se lahko spo-
¢ijejo ali pa udelezijo skupinskih predavanj, ki jih
izvajajo strokovni sodelavci (psihologi, psihiatri,
defektologi, klini¢ni psihologi, RNO terapevti).

V vecernih urah, ko otroci zaspijo, organizator pri-
pravi timski sestanek o analizi terapevtskih obrav-

nav, dogodkih, ki so se zgodili ¢ez dan in pripravi
programa za prihodnji dan.

Slika 2. RNO obravnava na obnovitveni rehabilitaciji.

Zdravilisko zdravljenje

Zdravljenje v otroskem zdravili§¢u je pravica, ki za-
jema nastanitev in predpisane zdravstvene storitve.
V nasi drzavi imamo dve otro$ki zdravili$¢i, to sta
Rakitna in Debeli rti¢. Do napotitve na zdravljenje
so upraviceni otroci in mladostniki s tezjimi kronic-
nimi boleznimi dihal, pogostimi alergijami, otroci

Tabela 4. Upravicenost do zdraviliskega zdravljenja.

1. Bolezni gibalnega
sistema

stanja po hujsih poskodbah, tezjih operacijah in opeklinah na gibalnem sistemu s funkcijsko prizadetostjo,
s popravljivimi funkcionalnimi motnjami, in sicer neposredno po bolni§ni¢nem zdravljenju kot nadaljeva-
nje zdravljenja zaradi rehabilitacije;

tezke bolezni in stanja hrbtenice po poskodbah ter operativnih posegih na hrbtenici;

vnetne revmatske bolezni, kot so juvenilni kroni¢ni artritis, revmatoidni artritis, serolosko negativni spon-
dilartritis (ankilozirajo¢i spondilitis, psoriati¢ni artritis ali spondilartritis, Reiterjeva bolezen, enteropatski
spondilartritis), stanja po operacijah na sklepih zaradi revmatizma (sinovektomija, artroplastika, druge
korektivne operacije na sklepih in hrbtenici), stanje po izotopski sinovektomiji velikih sklepov (praviloma
7 dni po vbrizganju izotopa);

degenerativne revmatske bolezni sklepov in hrbtenice, kot so artroze velikih sklepov (kolki, kolena) s funk-
cionalno prizadetostjo ter generalizirana spondiloza hrbtenice s tezjo funkcionalno prizadetostjo;
zunajsklepni revmatizem, s prizadeto funkcijo ramena, kolka ali kolena;

metabolni revmatizem (kronicni poliartikularni protin z deformacijami sklepov v umirjenem obdobju bo-
lezni);

sistemske vezivnotkivne bolezni (sistemska skleroza s hitrim slabSanjem kozne simptomatike ter z nasta-
janjem kontraktur sklepov).

2. Bolezni Zivénega
sistema

organske pareze in paralize s hujSo motnjo funkcije pri opravljanju dnevnih dejavnosti neposredno po
bolnisni¢nem zdravljenju;

stanja po poskodbah in nevrokirurskih operacijah na osrednjem in perifernem zivcevju po operativnem
zdravljenju in pri popravljivih funkcionalnih motnjah.
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3. Bolezni
prebavnega sistema

4. Bolezni jeter,
Zol¢nika in
pankreasa

5. Endokrinoloske
bolezni in bolezni
presnove

6. Bolezni srca in
ozilja

7. Kroni¢na
obstruktivna plju¢na
bolezen in astma s
pogostimi napadi

8. Ginekoloske
bolezni

9. Kozne bolezni
10. Rakaste bolezni

Pri otrocih so razlog
za zdraviliSko
zdravljenje tudi

z anemijami in otroci po tezjih operacijah. Pravi-
co lahko uveljavljajo enkrat letno. Otrokov osebni

bolezni poziralnika, in sicer hiatalna kila s tezjo obliko vnetja poziralnika, ¢e Se ni predviden operativni
poseg, ter stanja po operativnih posegih na poziralniku;

bolezni zelodca in dvanajstnika: kroni¢na razjeda zelodca ali dvanajstnika s pogostimi ponovitvami bo-
lezni, hujSanjem in funkcionalnimi motnjami; tezja erozivna gastroduodenopatija in stanja po operativnih
posegih na zelodcu ali dvanajstniku s posledi¢nimi funkcionalnimi motnjami, stomalna razjeda, anastomo-

zitis ter erozivni hemoragicni gastritis krna zelodca in razli¢ni sindromi po odstranitvi;

bolezni ozkega in Sirokega ¢revesa, kot so maldigestija in malabsorbcija z znatno izgubo telesne teze po
odstranitvi vzroka, Crohnova bolezen, ulcerozni kolitis s tezkimi funkcionalnimi motnjami, divertikuloza
Crevesa s tezkimi funkcionalnimi motnjami in stanja po odstranitvi ozkega in Sirokega Crevesa oziroma
anorektuma.

stanja po toksi¢nih ali medikamentnih okvarah jeter, kroni¢ni aktivni ali vztrajajoci hepatitis, primarna
biliarna jetrna ciroza, stanja po operativnem posegu na zol¢niku, zol¢nih izvodilih in jetrih, ki so jim sledili
zapleti; stanja po presaditvi jeter;

stanja po akutnem pankreatitisu po odstranitvi vzroka oziroma pri kronicnem pankreatitisu z izrazito mal-

digestijo, stanja po operaciji na trebusni slinavki, stanja pri osebah, zdravljenih s kemoterapijo.

sladkorna bolezen s tezjimi zapleti;
akutna hepati¢na porfirija;
rehabilitacija po operacijah obseznih tumorjev v hipofizno-hipotalami¢nem obmocju.

stanja po akutnem srénem infarktu po koncanem bolnisni¢nem zdravljenju v drugi fazi rehabilitacije, ¢e ni
izvedljiva ambulantna rehabilitacija zaradi oddaljenosti zavoda, ki jo izvaja;

stanja po operaciji na srcu in ozilju neposredno po bolni$ni¢nem zdravljenju.

stanja z mo¢no zmanj$ano plju¢no funkcijo;
juvenilna astma s pogostimi napadi.

stanja po radikalnih operacijah na rodilih zaradi malignomov;

stanja po operacijah malignomov na rodilih in pooperativni radioterapiji ali zdravljenju z obsevanjem;
stanja po popolni odstranitvi maternice, jajcevodov in jajénikov z zapleti;

stanja po operativnem zdravljenju malignoma dojk;

endokrinoloske motnje, pri katerih je zdravilisko zdravljenje uspesnejse od drugih metod zdravljenja (hi-

pergonadotropna ovarioplegicna ali Netterjeva amenoreja).

generalizirana oblika psoriaze in nevrodermitisa.

stanja po radikalnih operacijah malignomov po operaciji ali zdravljenju z obsevanjem oz. kemoterapiji, ¢e

lahko pricakujemo odpravo funkcijskih moten;j.

1. kroni¢ne bolezni dihal;
2. tezke oblike anemij;
. rekonvalescenca po tezkih operativnih posegih.

Namenski pregled otrok pred zdraviliSkim zdra-
vljenjem

zdravnik izda napotnico za zdravljenje, ki lahko po

veljavnem predpisu traja vsako leto od 14 do 21 dni,
izjemoma pa se lahko podalj$a na najve¢ 28 dni, ¢e
to predlaga zdravnik v zdravili§¢u. Predlog za zdra-
vilisko zdravljenje otroka obravnava zdravniska ko-

misija ZZZS.

Namen tega pregleda je pregled stanja otrokove bo-
lezni, zaradi katere je poslan v zdravilisce, izklju-
¢itev nalezljivih bolezni pri otroku pred odhodom,
obvestilo zdravniku o otrokovi bolezni in morebi-
tnih drugih kroni¢nih boleznih, prehranski alergiji,
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alergiji na zdravila ter o stalnem zdravljenju.

Pregled obsega pregled otrokove zdravstvene do-
kumentacije, vklju¢no z dokumentacijo o cepljenju,
morebitno cepljenje, predlog komisiji za napotitev
na zdravilisko zdravljenje, obvestilo zdravniku.

Primera dobre prakse: Mladinsko klimatsko
zdravili§¢e Rakitna ter Mladinsko zdravili§¢e in
letovi§ce Debeli rtic.

Mladinsko klimatsko zdravilisc¢e Rakitna (6) je edi-
no srednjegorsko klimatsko zdravilis¢e v Sloveni-
ji. Odlikujejo ga veliko Stevilo jasnih dni, ugodna
nadmorska viSina, €ista, neokrnjena narava ter Cist
in svez zrak, zato je idealno za zdravljenje otrok z
boleznimi dihal. Cisto naravno okolje deluje zdra-
vilno na otroke z astmo in drugimi ponavljajo¢imi
se boleznimi dihal (pogoste angine, vnetja srednjega
usesa, pljucnice, bronhitisi, kroni¢na pljucna bole-
zen in drugo). Zdravilisko zdravljenje na Rakitni je
domala nepogresljivo tudi za okrevanje po preboleli
tuberkulozi. Otroku v treh tednih, kolikor navadno
traja zdravilisko zdravljenje na Rakitni, zagotovijo
celovito zdravstveno obravnavo v naravi in v druz-
bi vrstnikov. V Soli astme, kamor so vabljeni tudi
star$i, otroka naucijo ziveti z boleznijo. Tako otrok
spozna naravo in potek bolezni, naucijo ga bomo
pravilno ukrepati ob poslabsanju, pravilno jemati
zdravila in meriti sposobnost delovanja plju¢. Na-
uci se pravilnega dihanja in drugih vaj, ki olajSajo
dihalne tezave. Izvaja skupinske telesne vaje in vaje
za vzdrzljivost, spodbujajo pa ga tudi k redni telesni
dejavnosti. V druzbi vrstnikov, ki jih pestijo podob-
ne tezave, spozna, da je dihalnim tezavam navkljub
mogoce ziveti lepo, polno in dejavno zivljenje.

Mladinsko zdravilis¢e Debeli rti¢ (7) se razprostira
na sedmih hektarjih zemlje z zalivom. Neokrnjena
narava, morje in 2300 ur son¢nih zarkov letno so ta
del obale spremenili v klimatsko zdravilisce. V po-
letnih mesecih so gostje zdravilis¢a predvsem otro-
ci in mladostniki na zdravljenju in letovanju. Mo¢
narave privablja vedno vec¢ ljudi, ki si zeli mirnega
oddiha ter nekaj dni miru in pocitka. Organizatorji
izobrazevanj in seminarjev si pogosto izberejo zdra-
vilis¢e Debeli rti¢ prav zaradi pomirjujocega okolja,
ki ga obdaja, sozitja zdravilis¢a z naravo, ekolosko
usmerjenega naéina zivljenja v zdraviliscu, prija-

znega in osebnega pristopa do gostov in obiskoval-
cev ter obCutka domacnosti in topline.

Naravni viri: blazilna obmorska klima je koristna
za naravno zdravljenje bolezni dihal in koze, zdra-
vilnih uéinkov morske vode pa so bolniki delezni
v poletnih mesecih v morju in zunanjih bazenih, v
zimskem ¢asu pa v notranjem bazenu z ogrevano
morsko vodo.

Indikacije: bolezni dihalnih organov in koze ter po-
Skodbe in stanja po operacijah na lokomotornem
sistemu s funkcijsko prizadetostjo.

Storitve: individualni in skupinski program dihalne
fizioterapije, vodna vadba, Sola za zdravljenje ast-
me za otroke z astmo in njihove starSe, Sola dobre
drze, zdravstvenopreventivni programi, zdravstvena
vzgoja. Fizioterapija: kinezioterapija (individualna,
skupinska), hidroterapija (individualna, skupinska),
elektroterapija (Tens, IF, DD, stimulacija misSic),
termoterapija (IR, krioterapija), dihalna terapija.

Rekreacija in razvedrilo: dva zunanja bazena z mor-
sko vodo, plaza, notranji bazen z ogrevano morsko
vodo do 32 °C, fizioterapija, finska savna, igris¢e za
tenis, igris¢e za kosarko, nogometno igrisce, odboj-
ka na mivki, mala in velika plezalna stena, koticki
z otroskimi igrali, peskovnik, namizni tenis, spreha-
jalne poti, kozmeti¢ni in masazni salon, kulturne in
zabavne prireditve, tematski dnevi.

ZAKLJUCEK

Zdravstveno letovanje ima v prihodnosti $e veliko
perspektivo, ki pa je odvisna samo od ozavesceno-
sti starSev in druzbene skupnosti, da skupaj z orga-
nizatorji izboljSujejo in dopolnjujejo programe ter
financiranje in pogoje bivanja otrok, mladostnic in
mladostnikov v sredogorju in na morju. Obstojeco
infrastrukturo Stevilnih organizatorjev je potrebno
vzdrzevati in modernizirati, da bo postala privlacna
vse zahtevnejSim merilom in zahtevam otrok ter nji-
hovih starSev. Dobre prometne in elektronske pove-
zave zmanjSujejo razdalje in obCutek locenosti otrok
od starSev. Vse boljsa opremljenost bivalnih prosto-
rov, kuhinj in prostorov, namenjenih zdravstveni
dejavnosti, dviguje kakovost ponudbe in storitev.
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Otroci, predvsem pa mladostnice in mladostniki,
imajo na voljo Stevilne $portne, rekreativne in za-
bavne rekvizite, ki jim omogocajo intenzivnej$o in
raznoliko zabavo ter druzenje v Casu letovanja in
obnovitvene rehabilitacije.

Lokalne skupnosti, obCinski sveti in oddelki za
druzbene dejavnosti morajo neprenchoma vkljuce-
vati zdravstveno letovanje in sofinanciranje obnovi-
tvene rehabilitacije v svoje programe in tako olajSa-
ti tezave organizatorjem pri pridobivanju finan¢nih
sredstev.

Pediatri moramo spodbujati napotitve otrok na vse
tri oblike zdravstvenega organiziranega letovanja
oziroma rehabilitacije. Zivljenjski slog druzin se je
spremenil. Otroci Zivijo v enostarSevskih druzinah;
starsi si zelijo preziveti tisto malo prostega Casa, ki
jim ga ob prezaposlenosti Se ostaja, skupaj z otroki;
otroci se ne druzijo ve¢ z vrstniki na dvori§cu, pac
pa individualno preZzivljajo svoj ¢as v otroskih sobah
ob elektronskih medijih in igracah. S sovrstniki ko-
municirajo preko medmrezja ali po telefonu. Tova-
riSkega duha skoraj ni vec. Starsi v nekaksni kréevi-
ti simbiozi ne zaupajo lastnim otrokom, da se bodo
sposobni vkljuciti v skupino in preziveti odsotnost
od doma. Strah jih je, da bodo doziveli frustracijo
zaradi spremembe udobja, ki so ga navajeni doma.
Po drugi stani vedno manj zaupajo organizatorjem,
da ne bodo dovolj dobro poskrbeli tako za posebno-
sti v prehrani ter spalnih in higienskih navadah, ki
jih ima njihov otrok. Tako opazamo upad zanimanja
starSev, predvsem srednjega in visjega ekonoskega
sloja, za zdravstveno letovanje in poskus pretakanja
denarja iz zdravstvenega letovanja v korist finan¢no
Sibkejsim druzinam, katerih otroci pa nimajo nobe-
ne indikacije za zdravstveno letovanje.

Zdravilisko zdravljenje je mocno zapostavljeno.
Veliko otrok je prestalo operativne posege, poskod-
be ter dolgotrajna zdravljenja v bolni$nici, ki bi jih
lahko nadaljevali z rehabilitacijo v zdravilis¢u. Od-
rasli, predvsem starejsi bolniki, si na razli¢ne nacine
uspejo izboriti nadaljevanje bolni$ni¢nega zdravlje-
nja v zdravili$¢u, pri otrocih in mladostnikih pa na-
stopi ve¢ problemov. Star$i komaj uspejo bivati z
otrokom v ¢asu zdravljenja v bolni$nici, medtem ko
bi jim zdravilisko zdravljenje pomenilo ¢ dodaten
izostanek iz sluzbe. Marsikateri bolni$niéni pediater

ne pomisli, da bi otroci lahko izkoristili tudi zdra-
vilisko zdravljenje po zaklju¢enem diagnosti¢no-te-
rapevtskem postopku na otroskem oddelku. Pravo-
Casna napotitev na rehabilitacijo po prestani akutni
bolezni bi lahko sprostila tudi nekaj postelj na pre-
zasedenih oddelkih. Otroska zdravilis¢a bi morala
krepiti in $iriti svojo ponudbo, saj jo imajo odrasli v
obilju, ponudba za otroke pa ni zadovoljiva, povpra-
Sevanje pa $e bolj. Povecati moramo tako ponudbo
kot povprasevanje, da denar, ki ga namenja ZZZS
za zdravilisko zdravljenje otrok ne bo ve¢ ostajal v
letnem proracunu in se pretakal na druga podrocja,
medtem ko so zdravilis¢a napol prazna in se borijo
za uresniCevanje zastavljenega programa.

Pravica otrok do zdravja, torej tudi do letovanja, ob-
novitvene rehabilitacije in zdraviliSkega zdravljenja
je temeljna otrokova pravica in nasa dolznost je, da
jo poznamo, spoStujemo in izvajamo tako, kot nam
to narekujeta strokovna dolznost in moralna vest.
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VLOGA PSTHOLOGA PRI OBRAVNAVI OTROKA S KRONICNO
BOLEZNIJO

THE ROLE OF THE PSYCHOLOGIST IN THE TREATMENT OF A
CHILD WITH A CHRONIC DISEASE

I. Kreft

Klinicni oddelek za nefrologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana,
Ljubljana

1IZVLECEK

Kroni¢na bolezen pri otroku povzroca ne le zdravstvenih, temve¢ tudi psihosocialne tezave. Pogosto
otroci in star$i poroCajo o obCutku slabSe kakovosti Zivljenja, ki je posledica utrujenosti, spremenljive
psihofizi¢ne ucinkovitosti, pogostih hospitalizacij, bole¢in in strahov, negotovosti o poteku bolezni, nizke
rasti, morebitnih neugodnih stranskih ucinkov zdravil in izostankov v Soli. V otroku se lahko porajajo
obcutki izgube samostojnosti in varnosti, obcutek odvisnosti od zdravstvenega osebja in svojcev, nemoc,
zalost in strahovi. Za druzino bolezen pomeni stalen stres, saj morajo uskladiti vsakdanje obveznosti z
zdravljenjem in se soo€iti s tem, da bo otrokova bolezen vedno prisotna. Da bi otroku in njegovi druzini
pomagali pri obvladovanju zdravstvenih in psihosocialnih tezav, je pomembno timsko sodelovanje razli¢nih
strokovnjakov: zdravnikov, medicinskih sester, psihologa, bolni$ni¢nih uciteljev, socialnega delavca,
dietetika, fizioterapevta in drugih. Psiholog je tisti ¢lan tima, ki oceni psihosocialne razmere druzine ter
ucinek bolezni in zdravljenja na zivljenje, ponudi pa tudi psiholosko podporo ob soocanju z boleznijo.
Kljuc¢ne besede: kroni¢na bolezen, otrok, vloga psihologa.

ABSTRACT

Chronic disease in childhood causes not only medical but also psychosocial difficulties. Often both the child
and his/her parents report the feeling of a reduced quality of life, which is the result of tiredness, variable
psychophysical effectiveness, frequent hospitalizations, pain and fear, uncertainty over the course of the
iliness, short stature, possible unfavourable side effects of medications and absence from school. A child can
feel a loss of independence and safety, dependency on medical staff and family, powerlessness, sadness and
fearfulness. For the family, the disease means constant stress since they have to adjust everyday obligations
to treatment and cope with the fact that the child’s disease will always be present. In order to help the child
and his/her family to cope with medical and psychosocial difficulties, a multidisciplinary team, comprising
doctors, nurses, psychologist, hospital teachers, social worker, nutritionist, physiotherapist and others, is
required. The psychologist is the team member who evaluates the family’s psychosocial situation and the
effect of the disease and treatment on their life and offers psychological support while they cope with the
disease.

Key words: chronic disease, child, role of the psychologist.
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KRONICNA BOLEZEN IN NJENE
POSLEDICE ZA OTROKA IN NJEGOVO
DRUZINO

Kroni¢na bolezen pomeni, da bo bolezen stalno
prisotna, ker je ni mogoc¢e pozdraviti. Otrok in tudi
njegova druzina se bodo morali nauciti ziveti z bole-
znijo in stalnim zdravljenjem, s katerim bodo lahko
vzdrzevali zdravstveno stanje ali zavirali napredo-
vanje bolezni.

Kronicne bolezni je tezko razvrstiti, saj ima vsaka
svoje specifiéne znacilnosti in specifi¢ne uéinke na
bolnikovo zivljenje. Obstajajo pa nekateri dejavni-
ki, ki so univerzalni in klju¢ni za dolo¢anje obsega
in vrste obremenjujo¢ih sprememb (1-3). Ce pozna-
mo potek in predvidljivost poteka dolocene kronic-
ne bolezni, obseg nezazelenih sprememb, u¢inkovi-
tost zdravljenja, trajanje in agresivnost posegov in
zdravljenja ter zelo pomembno bolnikovo moznost,
da vpliva na potek zdravljenja, kar bolniku omogo-
¢a obcutek nadzora nad lastnim telesom in bolezni-
jo, potem lahko predvidimo tudi uéinek bolezni na
posameznikovo Zzivljenje. Prav tako so za doloca-
nje obsega obremenjenosti pomembni psihosoci-
alni dejavniki. Posameznik, ki meni, da ima vecjo
podporo v druzini in pri prijateljih ter ocenjuje, da
lahko obvladuje stres, se bo bolj uspesno prilagodil
na zivljenjske spremembe, ki jih zahteva kroni¢na
bolezen (4).

V trenutku, ko otrok, mladostnik in starsi izvedo di-
agnozo kroni¢ne bolezni, se za¢ne tudi proces prila-
gajanja na bolezen, zdravljenje in spremembe, Ki jih
tak$na diagnoza prinese v Zivljenje otroka in njegove
druzine. V otroku in star$ih se pri procesu prilaga-
janja lahko porajajo obcutki izgube samostojnosti in
varnosti, ob¢utek odvisnosti od zdravstvenega ose-
bja in pri otroku tudi obcutek odvisnosti od starsev,
nemo¢, Zalost in razli¢ni strahovi, tudi strah pred
smrtjo (2, 3). Zdravljenje lahko povzroc¢i neprijetne
stranske uéinke zdravil, operacije pa spremembo
telesnega videza in obc¢utek drugaénosti (5), kar je
Se posebej obremenjujoCe za mladostnike. Otroci
in star$i pogosto porocajo o obc¢utku slabse kako-
vosti zivljenja, ki je posledica okrnjene gibljivosti,
utrujenosti, spremenljive ucinkovitosti, pogostih
hospitalizacij, boleCin in strahov, negotovosti, odso-
tnosti od pouka in druzinskega zivljenja, sprememb

v medosebnih odnosih in socialni podpori (6-19).
Ugotovitve avtorjev kazejo, da tako starsi kot tudi
otroci ocenjujejo, da imajo nizjo kakovost Zivljenja
kot zdravi vrstniki.

KRONICNA BOLEZEN V RAZLICNIH
RAZVOJNIH OBDOBJIH

Raziskovalci ugotavljajo, da je pomemben dejavnik
za prilagoditev na bolezen in koncen izid procesa
starost, pri kateri je oseba zbolela (29, 35). Ko za
kroni¢no boleznijo zboli otrok, gre sicer za redek
dogodek, kljub temu pa ima 10—15 % otrok tezave,
ki utegnejo ogrozati zdravje (1). Otrok oz. mlado-
stnik se zaradi bolezni in zdravljenja sooca z omeji-
tvami, zaradi katerih tezje doseze razvojne naloge.
Otrok morda nima priloznosti, da bi navezal stike z
vrstniki, ker je odsoten zaradi zdravljenja v bolni-
$nici ali okrevanja doma (20). Zato ne razvija so-
cialnih ve$¢in, ki so pomembne za vkljuéevanje v
druzbo. Kroni¢na bolezen pri otroku lahko tudi one-
mogoci razvoj upanja ali potrebne odlocenosti, da
sledi svojim ciljem (16). Pogosto tudi mladostnik ne
more uresniciti za Zivljenje pomembne razvojne na-
loge, tj. da postane Custveno in proti koncu obdobja
tudi finan¢no samostojen, ali pa to doseze kasneje v
primerjavi z zdravimi vrstniki (21, 22). Tezko tudi
usklajuje zdravljenje in Solsko delo ter ima tezave
pri spoprijemanju z boleznijo (23). Tretjina mlado-
stnikov naj bi zaradi bolezni dozivljala obcutke de-
presivnosti, tesnobe in jeze, kroni¢no bolni mlado-
stniki pa lahko imajo tudi ve¢ teZav pri razmisljanju
o prihodnosti in pri poklicnem odlo¢anju ter so manj
zadovoljni z zivljenjem v primerjavi z zdravimi vr-
stniki (24, 25).

Prilagajanje in sprejemanje kroni¢ne bolezni pri
otroku ali mladostniku je dolgotrajen proces, ki
vpliva na vse druzinske ¢lane, zato je dobro, da ima
celotna druzina tudi ustrezno psiholosko podporo
(26, 9, 27-30). Pomembno je razviti takSen nacrt
zdravljenja, ki poleg otroka ali mladostnika vklju-
¢uje tudi njegove starse in sorojence (16). S psiholo-
Skimi ukrepi poskuSamo pri starSih prepreciti pojav
depresivnosti, znizujemo anksioznost in poskusamo
okrepiti samoucinkovitost. StarS§em omogoc¢imo
psiholoske vire, da bodo lahko v podporo bolnemu
otroku. Starsi, ki imajo ve¢ otrok, so pogosto razpeti
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med bolnim otrokom v bolni$nici in zdravimi soro-
jenci, ki jih pogresajo doma. Ker je zdravljenje po-
gosto zelo zahtevno in je pozornost starSev usmer-
jena v bolnega otroka, se sorojenci lahko pocutijo
prezrti, manj pomembni in osamljeni. Pomembno
je, da se starsi in sorojenci lahko pogovorijo o svo-
jih obcutkih in stiskah, prav tako pa lahko skupaj
usklajujemo skrb za bolnega otroka in zdrave otroke
doma.

PSIHOLOSKA POMOC PRI SOOCANJU
S KRONICNO BOLEZNIJO

Psiholoska pomo¢ otrokom in mladostnikom s kro-
ni¢no boleznijo in njegovim druzinam je usmerje-
na v ustrezno prilagoditev na bolezen, zato da bi
mladostnik in druzina nadaljevali vsakodnevno Zi-
vljenje ob najmanj$em moznem vplivu zdravljenja,
da bi torej dosegli optimalno raven delovanja. Cilj
je druzina, v kateri vsak opravlja svojo druzinsko
vlogo, medsebojno pa usklajujejo vsakodnevne de-
javnosti z zdravljenjem (Sola, vrtec, hobiji, sluzba,
druzenje). Da bi to dosegli, mora kroni¢no bolan
otrok zrasti v mladostnika, ki starosti primerno sam
prevzema naloge zdravljenja in kasneje postane sa-
mostojen odrasel ¢lovek, ki sam nadzoruje zdravlje-
nje. Star$i pogosto vprasajo, kdaj je pravi Cas, da
Solski otrok ali mladostnik prevzame doloceno skrb
za zdravljenje. Pravzaprav pa je najbolje, da bolnik
od zacetka sodeluje pri zdravljenju starosti primerno
in tako postopoma spoznava svojo bolezen, zahteve
zdravljenja in ohranja nadzor nad svojim telesom.
Ce nam uspe vzpostaviti takino sodelovanje med
zdravstvenimi delavci, otrokom in starsi, je tudi ver-
jetnost za kasnejse slabo sodelovanje mladostnika
manj$e. Psiholog lahko oceni pripravljenost otroka,
da prevzame doloc¢ene naloge pri zdravljenju in pre-
sodi, na kakSen naéin lahko pri zdravljenju sodeluje.

Ker je cilj ustrezna prilagoditev na bolezen in
zdravljenje, je pomemben del psiholoske pomo-
¢i preventiva, ki vkljucuje psiholosko pripravo na
zdravljenje. Priprave na nadomestno zdravljenje na
Klini¢nem oddelku za nefrologijo Pediatricne klini-
ke potekajo multidisciplinarno in celostno, in sicer
so vanj vkljuéeni zdravnik, psiholog, dietetik, me-
dicinske sestre in ucitelji bolnisni¢ne Sole (Slika 1).
Cilj celotne multidisciplinarne priprave je, da mla-

dostnik in druzina pridobijo informacije o bolezni in
zdravljenju ter tako lahko nacrtujejo nacin usklaje-
vanja zivljenja in zdravljenja. Medtem ko zdravnik
in medicinska sestra predstavita nacin zdravljenja,
dietetik pripravi prehranska priporocila, ucitelji
vzpostavijo stik z mati¢no Solo in organizirajo nada-
ljevanje Solanja za bolnega otroka, pa je psiholog ti-
sti ¢lan tima, ki oceni psihosocialne razmere druzine
in u¢inek zdravljenja na zivljenje. Pomemben ¢lan
tima je tudi socialni delavec, saj se druzina pogosto
sooca tudi s socialnimi in ekonomskimi stiskami, ko
zaradi bivanja ob bolnem otroku ali njegove nege
star§i izgubijo zaposlitev in dohodke. Pomagamo
jim lahko tako, da taksne situacije predvidimo, jim
predstavimo njihove socialne pravice in pomagamo
urediti finan¢na nadomestila.

ZDRAVLJIENJE

OTROK S
KRONIENO BOLEZNIJO

Slika 1. Celostna obravnava otrok s kronicno boleznijo.

Ugotavljamo, da je najbolje, ¢e otrok in starSi prvi
stik s psihologom navezejo takrat, ko zdravljenje ni
najbolj intenzivno, seveda, ¢e je to mogoce in lahko
vnaprej predvidimo napredovanje bolezni. Psiholog
ponudi redna obc¢asna sre¢anja, ko poskrbimo za in-
formiranje, preverimo proces prilagoditve ter oce-
nimo razumevanje bolezni in zdravljenja, psihi¢no
stanje druzinskih ¢lanov in ponudimo psiholosko
podporo. Psiholog pomaga otroku pri prevzemanju
nalog pri zdravljenju in mladostniku na poti k samo-
stojnemu obvladovanju bolezni ter psiholosko pri-
pravlja na neprijetne posege in preglede (bole¢ino).
Predvsem pa je psiholog tisti, ki ocenjuje dozivlja-
nje otroka in njegove druzine. Dozivljanje predsta-
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vi drugim zdravstvenim delavcem in tako pogosto
deluje kot predstavnik otroka, starSev in sorojencev.

Pri pripravi otroka na zdravljenje in sprejemanje
bolezni psiholog izbere nacine predstavitev, ki so
primerni starosti otroka. Tako lahko oceni, kdaj je
bolje opraviti razgovor le s starsi, katere informacije
predstavimo otroku in na kaksen nacin, kdaj je mla-
dostnik pripravljen na enakovredno sodelovanje v
pogovoru in kdaj dovolj samostojen, da sam aktivno
prevzame naloge zdravljenja.

Psiholog je lahko tisti ¢lan tima, ki ohranja stik s ce-
lotno druzino. Prilagajanje in sprejemanje kroni¢ne
bolezni je proces, ki vpliva na vse druzinske ¢lane,
zato je dobro, da ima cela druzina ustrezno psiholo-
$ko podporo. Druzine se razli¢no sooc¢ajo s kroni¢no
boleznijo, vendar obstajajo dejavniki, ki pozitivno
vplivajo na proces prilagoditve in jih lahko v okvi-
ru psiholoske obravnave tudi spodbujamo. Druzina,
kjer obstaja visoka podpora ¢lanov, v kateri se spod-
buja neposredno izraZanje Custev in v kateri je malo
konfliktov, je varovalni dejavnik pri prilagajanju na
kroni¢no bolezen (31, 23).

Psiholog praviloma sodeluje z vzgojno-izobrazeval-
nimi organizacijami, torej z vrtcem ter z bolni$nic-
no in mati¢no $olo bolnega otroka ali mladostnika.
S pomocjo psihodiagnosti¢nih pripomockov oceni
razli¢ne psihofizi¢ne sposobnosti ter oblikuje pri-
porocila za Solanje in morebitne prilagoditve, ki bi
jih dolgotrajno bolan otrok potreboval v vrtcu, Soli
ali na univerzi. Kroni¢na bolezen namre¢ otezuje
prevzemanje in opravljanje nekaterih socialnih viog
na podro¢ju Solanja, zaposlitve ali opravljanja po-
klica (2). Zaradi pogostih odsotnosti od pouka ve-
liko mladostnikov potrebuje dodatno uéno oziroma
strokovno pomo¢, da doseze ucne cilje in zakljuci
Solanje. Kroni¢na bolezen lahko pusti posledice tudi
na kognitivnih sposobnostih, na primer na podro-
¢ju pozornosti, spomina in izvrsitvenih sposobnosti
(32). Hkrati tudi otrok ali mladostnik zamuja dra-
gocen pouk socialnega zivljenja, kjer se uci soci-
alnih vescin in pridobiva prijatelje, kasneje pa tudi
partnerje. Obi¢ajno manj ¢asa prezivi s svojimi vr-
stniki. Kasneje lahko tezko dobi zaposlitev, saj ima
zaradi bolezni 0zji nabor moznih del, ki jih lahko
opravlja, delodajalec pa tudi ve, da bo veliko odso-
ten zaradi zdravljenja. Bolezen obi¢ajno spremljata

utrujenost in slabsanje psihofizi¢nih sposobnosti,
vse to pa pomeni slabso delovno ucinkovitost.

Kroni¢na bolezen torej pogosto porusi druzinsko
dinamiko, vpliva na slabso kakovost zivljenja in
pri otroku ali mladostniku povzro¢i ¢ustvene sti-
ske. Depresivno pocutje in tesnoba sta pri otrocih in
mladostnikih, ki trpijo zaradi kroni¢ne bolezni, po-
gosta (17). Najbolje je, da delujemo preventivno, in
sicer tako, da bolniku in druzinskim ¢lanom ponu-
dimo psiholosko podporo ze ob sami diagnozi, kar
je mogoce le, Ce je psiholog sestavni ¢lan zdravstve-
nega tima. Kljub temu pa se pri dolocenih otrocih,
mladostnikih ali njihovih svojcih razvijejo ¢ustvene
ali druge psiholoske tezave. Takrat je pomembno,
da se zdravniski obravnavi prikljuci tudi psiholoska
obravnava.

ZAKLJUCEK

Ko se sreCamo s kroni¢nim bolnikom na ambulan-
tnih pregledih ali ob hospitalizacijah, se zdravstveni
delavci pogosto osredinimo na njegovo zdravstveno
stanje. Vendar pa je kroni¢ni bolnik ne le telesno,
temve¢ tudi psihosocialno ogrozen. Sooca se ne le
s telesnimi tegobami, temve¢ tudi s ¢ustvenimi te-
zavami, npr. z depresivnostjo, s tesnobo in teZavami
v medosebnih odnosih. Pomembno je, da posame-
znika dozivljamo celostno in mu ponudimo pomo¢
na vseh podro¢jih, kjer ima tezave, da bi uskladili
vsakdanje Zivljenje z zdravljenjem. V pomoci otro-
ku in druzini naj sodelujejo razliéni zdravstveni
delavci (zdravnik, medicinske sestre in zdravstveni
tehniki, psiholog, socialni delavec itd.), posamezni-
ki pa se lahko po pomo¢ obrnejo tudi k drustvom in
drugim organizacijam, ki delujejo zunaj bolnisnice.
Pomembno je, da otrok ali mladostnik zivi ¢im bolj
podobno kot vrstniki, da je vklju¢en v Solanje, vzdr-
zuje prijateljske odnose, se udelezuje dejavnosti v
druzini in zunaj nje ter na ta nacin doseze boljso ka-
kovost zivljenja.
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OTROK, KI NE USPEVA

THE CHILD WITH FAILURE TO THRIVE
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Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

IZVLECEK

Neuspevanje pri otroku je pogosto stanje, ki je le redko posledica organske bolezni. Zato je za pediatra
poseben izziv poiskati tiste otroke, ki imajo bolezen ali druge motnje, ki jih moramo zdraviti. Najpomemb-
nejsi korak pri obravnavi otroka, ki ne uspeva, je podrobna anamneza s posebnim poudarkom na hranjenju,
jedilnih navadah in simptomih, povezanih s hranjenjem. Naslednji korak je natancen pregled s standardizi-
ranimi antropometri¢nimi meritvami teze, dolzine (do 2 let), nato visine in obsega glave. Pri sicer zdravem
otroku, ki ne napreduje, so upravi¢ene samo osnovne laboratorijske preiskave, ki pa jih lahko dopolnimo z
usmerjenimi, kadar zelimo potrditi ali ovre¢i sum na doloceno bolezen. Ob¢asno ugotovimo, da je osnovna
tezava psiho-socialna. Ta in drugi neorganski vzroki predstavljajo osnovo za pristop, ki mora biti multidisci-
plinaren. Otrokov pediater je glavni koordinator diagnostike in ukrepanja. V prispevku prikazujeta avtorja
osnove takega pristopa.

Klju¢ne besede: neuspevanje, otrok, primarna raven zdravstvenega varstva, diagnostika.

ABSTRACT

Failure to thrive in a child is a common condition, which is rarely the consequence of disease. This is the
reason why it is such a challenge for paediatricians — to detect those with medical or other conditions that
must be treated. The most important step in the evaluation of a child with failure to thrive is a detailed
medical history with special emphasis on food intake, eating habits and symptoms associated with feeding.
The next step is a complete physical examination with standardized anthropometric measurements: weight,
length (up to 2 years) afterwards height, and head circumference. Only a basic laboratory work-up is war-
ranted in an otherwise healthy child with isolated failure to thrive, but this should be more detailed when
a specific disease is suspected. Sometimes the underlying problem is found to be psychosocial. This and
other non-organic aetiologies are the basis of the approach that should be multidisciplinary, with the primary
care paediatrician being the main coordinator of the diagnostic work-up and interventions. In this article the
authors present the basis for such an approach.

Key words: failure to thrive, child, primary care, diagnosis.

UuvoD nikov na sistematskih pregledih. Ocenjujejo, da
kar 10 % (odvisno od okolja) dojenc¢kov izpolnjuje
Neuspevanje otroka je pogost vzrok za zaskrblje- merila za neuspevanje, pri 1 do 5 % sprejemov v

nost starSev in pregled pri zdravniku. Hkrati pa je bolni$nice pa je neuspevanje vzrok za sprejem.
tudi pogosta ugotovitev pediatrov in Solskih zdrav- Tezave so lahko povezane z zavracanjem hrane.
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Vzroki so $tevilni. Potrebno je lo¢evati med organ-
skim neuspevanjen in neorganskim, oboje pa od
druzinske in konstitucijske nizje teze (1, 2).

Pri neuspevanju bolezenskega izvora je omejen ali
spremenjen vnos, vsrkavanje ali izkoris¢anje hranil
zaradi bolezni. Neuspevanje nebolezenskega izvora
pa oznacuje psiho-socialne probleme, zaradi katerih
otrok ne pridobiva telesne teze, ali vzroka ne more-
mo pojasniti (idiopatsko neuspevanje) (1).

Glede na izsledke raziskave Shaoula in sod. (3) neu-
spevanja ni uspelo pojasniti z razlikami v izlocanju
leptina. Gre za beljakovino, ki jo izlo¢ajo mascobne
celice in preko hipotalamusa zmanjsa tek. V kon-
trolni skupini otrok, ki so primerno uspevali, so
izmerili celo ve¢je koncentracije leptina, v skupinah
z neuspevanjem (bolezenskim, psiho-socialnim in
idiopatskim) pa so izmerili vecje koncentracije
IL-6. Zaradi majhnega vzorca preiskovancev (sku-
paj 32 v vseh skupinah) bo potrebno izsledke potr-
diti $e z drugimi raziskavami.

Nekatere raziskave kazejo na prednost zgodnjega
ugotavljanja neuspevanja in ustrezne prehranske
ukrepe (1). V nasprotju z njimi je sistemati¢ni pre-
gled raziskav glede dolgoro¢nega sledenja otrok
z neuspevanjem v drzavah, kjer je podhranjenost
redka, pokazal le majhne razlike med otroki, ki ne
uspevajo, in kontrolno skupino. Inteligen¢ni kolic-
nik otrok, ki ne uspevajo, je bil za 3 enote manjsi
kot v kontrolni skupini. Nekoliko vecje razlike so
bile pri tezi in viSini. Avtorja zakljucujeta, da je
za klinike velik izziv poiskati otroke, ki so zaradi
neuspevanja ogrozeni, in jih ustrezno obravnavati,
hkrati pa ne povzocati strahu in odrejati nepotrebnih
preiskav pri otrocih, ki napredujejo pocasneje, a so
zdravi (4).

Namen prispevka je opredeliti neuspevanje in poda-
ti napotke za obravnavo dojenckov in predSolskih
otrok na primarni ravni.

DEFINICIJE

V klini¢ni praksi pogosto oznac¢imo kot podhranje-
nje tiste otroke, ki imajo telesno tezo pod 5. percen-
tilom. Za tiste, ki imajo teZzo pod 10., vi§ino pa nad

50. percentilom pa pravimo, da slab$e napredujejo.
Skupen in bolj splosen izraz je neuspevanje.

Na tezave pri opredelitvi neuspevanja in podhranje-
nosti opozarja ve¢ avtorjev (1, 2, 5). Najpogosteje
uporabljena merila so:

* telesna teza, nizja od 2 standardnih odklonov
(SO) za spol in starost 0z. vrednost z (ang. z sco-
re) pod -2,0;

« zmanjSanje teze za veC kot 2 percentilni krivulji
kadar koli;

* telesna teza, manjSa od 3 ali 5 percentilov.

Ugotovili so, da je percentil telesne teze med 4. in
8. tednom starosti bolj povezan s telesno tezo pri 12.
mesecih kot porodna teza. Zato je Edwards s sod.
predlagal opredelitev neuspevanja, po kateri je neu-
spevajoci otrok tisti, pri katerem se percentil telesne
teze zmanjSa za ve¢ kot 2 percentilni krivulji glede
na najvisjo dosezeno percentilno krivuljo v starosti
med 4. in 8. tednom (5).

Upostevati je potrebno percentilne krivulje za dolo-
¢eno populacijo. V Sloveniji je opravljal antropo-
metriéne meritve Bigec s sod. (6, 7). Za evropsko
populacijo so objavljeni podatki iz 12 drzav (8).
Program za izraGun Euro-growth je prosto dostopen
na spletu (9).

Pri nedonosenckih uskladimo kronolosko starost z
gestacijsko starostjo za telesno tezo do 24. meseca,
za dolzino do 40. meseca in za obseg glave do 18.
meseca (1). Lahko pa uporabimo posebne percentil-
ne krivulje za nedonosencke (10).

Za oceno telesnega razvoja pri nekaterih kromoso-
mopatijah (npr. Downov in Turnerjev sindrom) so
na voljo posebne percentilne krivulje (2).

Pri oceni neuspevanja v prvem letu starosti moramo
upostevati, da izklju¢no dojeni otroci po 3. mesecu
pocasneje pridobivajo telesno tezo in so pri 12.
mesecih v povprecju za 600 do 650 g lazji od otrok,
hranjenih s prilagojenim mlekom (11).

VZROKI

Bolezenski vzroki neuspevanja so posledica (2):
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* nezadostnega kalorinega vnosa (npr. motnje
poziranja zaradi prirojenih nepravilnosti ustne
votline);

» neustreznega izkoristka ali vsrkavanja hranil
(npr. celiakija) in

* povecanih energijskih potreb (npr. kroni¢na vne-
tja).

Iz anamnesti¢nih podatkov in telesnih meritev dobi-
mo razli€ne vzorce neuspevanja, iz katerih lahko
sklepamo na vzrok (2):

* normalne vrednosti teze, dolzine in obsega glave
ob rojstvu, nato slabse pridobivanje telesne teze,
ki mu po nekaj tednih do mesecih sledi upoca-
snjena rast, na koncu pa Se prepocasno vecanje
obsega glave so znacilni za nezadosten vnos ali
vsrkavanje hranil;

* normalne vrednosti teze, dolzine in obsega glave
ob rojstvu, nato slab$e pridobivanje telesne teze
in hkrati tudi upocasnjena rast (po starosti dveh
let se oboje normalizira) kazejo na dedno pogoje-
no nizjo rast — ta vzorec, ki je normalen, pogosto
zamenjamo z neuspevanjem;

* upocasnjena rast glave in v zacetku Se primerno
pridobivanje telesne teze in rast trupa kazejo na
motnje razvoja ziv¢evja in druge vzroke neuspe-
vanja (znotrajmaterni¢na okuzba, izpostavljenost
teratogenom, kongenitalni sindromi);

* upocasnjena rast ob normalni tezi kaze na hor-
monske motnje;

e upocasnjena rast s sorazmerno manj$o telesno
tezo lahko pomeni genetski ali hormonski vzrok,
enak vzorec pa se pojavlja tudi pri dolgotrajnem
stradanju ali dolgotrajnem slabsem vsrkavanju
hranil.

PRISTOP K OTROKU, KI NE USPEVA

Obravnava se za¢ne z natan¢no osebno in perinatal-
no anamnezo ter z druzinsko anamnezo. Prednost
pediatra na primarni ravni je, da te podatke, pa
tudi druzino in sorojence, dobro pozna. Nujna je
tudi ¢im natanénejSa prehranska anamneza, tako
glede vrste prehrane, kot tudi okolis¢in hranjenja in
morebitnih tezav pri hranjenju (npr. zatikanje hrane,
zaletavanje pri poziranju, bruhanje itd.) (1, 2).

Otroka je potrebno natancéno stehtati (dojencka

golega, predsolskega otroka pa v spodnjem perilu),
izmeriti viSino (do dopolnjenjega 2. leta leze, nato
pa stoje), pri dojenckih in malckih pa izmeriti tudi
obseg glave (1, 2, 5). Seveda je nujen tudi celoten
telesni pregled.

Nekatere znacilnosti, na podlagi katerih lo¢imo
dojencka, ki je sicer zdrav, a pocasneje pridobiva
telesno tezo, od tistega, ki ne uspeva zaradi verje-
tnega organskega vzroka, so navedene v Tabeli 1.

Tabela 1. Razlike med fizioloskim pocasnejsim napredovanjem in
organskim neuspevanjem pri dojencku (prirejeno po 12).

Bolezensko slabo
napredovanje

apaticen, veliko joka

Nebolezensko slabse
napredovanje

zivahen, zdravega izgleda

slab miSi¢ni tonus

dober turgor koze

vsaj 6 mokrih plenic dnevno
svetel urin

pogosto odvajanje blata

8 ali ve¢ podojev, ki trajajo

slab turgor koze

bolj suhe plenice

zgoscen urin

manj pogosto odvajanje blata
manj kot 8 podojev, ki trajajo

15-20 min kratek cas
postopno, ¢eprav poCasnejSe  slabo pridobivanje, lahko tudi
pridobivanje telesne teze hujsanje

Z laboratorijskimi in drugimi preiskavami redkeje
ugotovimo vzrok neuspevanja, ¢e nanj nista kazala
anamneza in telesni pregled. Kljub temu je pri-
porocljivo, da pri otroku, ki ne uspeva, opravimo
nekatere osnovne preiskave na primarni ravni:
krvno sliko, hitrost sedimentacije eritrocitov, elek-
trolite in ledvicne retente, pregled urina ter pregled
blata na parazite in kri (2, 13). Pogosto so potrebne
tudi dodatne usmerjene laboratorijske in slikovne
preiskave glede na anamnezo in telesni pregled.
Nekatere lahko opravimo na primarni ravni (npr.
hitri test za celiakijo, ultrazvok trebuha idr.), za
druge pa je potrebna napotitev na sekundarno ali
terciarno raven (npr. iontoforeza, endoskopske pre-
iskave prebavil idr.).

Pogosto problem presega izkljuéno medicinsko
obravnavo in je potreben timski pristop. Glede
na ugotovljeni vzrok in dostopnost strokovnjakov
vklju¢i pediater na primarni ravni v obravnavo Se
psihologa, patronazno sestro, razvojnega pediatra,
razvojnega fizioterapevta, strokovne delavce v cen-
tru za socialno delo in druge.
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Otroka napotimo v subspecialisticno ambulanto
pri sumu na bolezenski vzrok neuspevanja (npr.
sum na sréno napako, bolezen prebavil, psihi¢no
bolezen ipd.). Na napotnici ozna¢imo stopnjo nuj-
nosti in posredujemo tudi obstojeCo zdravstveno
dokumentacijo. Zdravnika, h kateremu napotimo
otroka, moramo posebej opozoriti na mozne soci-
alne in ekonomske vzroke, saj o njih pri pregledu
v ambulanti lahko ne izvemo niCesar. Za otroka,
pri katerem obstaja sum na psiho-socialni vzrok
neuspevanja, je pogosto boljsa moznost sprejem v
bolnisnico.

Ostale indikacije za sprejem v bolni$nico so (14):

* huda podhranjenost;

e izsuSenost;

* potreba po natan¢ni opredelitvi vnosa zivil pri
otroku;

* sum na organsko bolezen, ki zahteva bolni$ni¢no
zdravljenje;

* potreba po dodatnem enteralnem hranjenju (haz-
ogastri¢na sonda, gastrostoma);

 socialne in ekonomske okoli§¢ine, zaradi katerih
je otrok doma ogrozen, vkljuéno z neustreznim
odnosom starSev do otroka;

* neuspesnost ambulantnega zdravljenja;

* nezanesljivi ali pretirano zaskrbljeni starsi.

Pri otroku, ki ga zdravimo v bolni$nici, vklju¢imo v
obravnavo $e pediatre drugih subspecialnosti, ki se
ukvarjajo s podro¢jem osnovne otrokove bolezni,
zdravnike drugih specialnosti (npr. otorinolaringo-
log, pedopsihiater itd.), klinicnega nutricionista,
fizioterapevta, ki je dodatno usmerjen v podrocje
prehranjevanja (v angleSkem prostoru je to t.i.
speech therapist) ter druge strokovne sodelavce.

UKREPI

Cilj ukrepanja je zagotovitev ustreznega vnosa
hranil, s katerim otrok nadoknadi pomanjkljivo
napredovanje, nato pa dobi dovolj hranil za nor-
malno rastjo in razvoj, ki je v skladu z genetskim
potencialom (14).

Obravnava otroka, ki ne napreduje, obsega ukrepe
pri otroku in celi druzini (14):
» diagnostika in zdravljenje osnovne bolezni;

 vzpostavitev primernega vnosa hranil (glede na
sestavo in koli¢ino);
* izboljSanje odnosa starSev do otroka, zlasti glede
hranjenja;
* pomoc¢ pri socialnih tezavah druzine idr.
Mozni prehranski ukrep pri nedojenem dojencku z
neorganskim neuspevanjem je hranjenje z mlekom z
vi§jo energijsko vsebnostjo, kar je dokazal Khoshoo
s sod. (15). Petnajst otrok z neorganskim neuspe-
vanjem so hranili najprej z obic¢ajnim prilagojenim
mlekom, nato pa $e z bolj zgosc¢enim (2,8 kJ7ml vs.
4,18 kJ/ml). Pri 60 % so s tem ukrepom dosegli ve-
¢ji kalori¢ni vnos. Enostavnejsi in bolj nadzorovan
nacin je hranjenje z mlekom za dojencke z visjo
energijsko vsebnostjo, ki ga kupimo v ze pripravlje-
ni obliki (kalori¢na gostota 1 kcal/ml).

Tudi pri ostalih otrocih, ki ne uspevajo, je pogosto
potrebno spremeniti otrokov jedilnik. Predvsem na
terciarni ravni sodelujeta v tem procesu pediater in
klini¢ni nutricionist. Pogosto je za osnovno oprede-
litev otrokovega prehranjevanja potrebno opraviti
3-dnevno analizo prehranskega dnevnika, ki ga star-
§i vodijo doma. Poleg izboljsav z obicajnimi, bolj
kalori¢nimi hranili s ¢im bolj zdravo sestavo lahko
dodamo tudi kalori¢ne napitke. Nekatere je ZZZS
uvrstila na vmesno listo, ki jo redno obnavljajo z
novimi podatki. Na podlagi potrdila strokovnega
kolegija Pediatricne klinike UKC Ljubljana ali Kli-
ni¢nega oddelka za pediatrijo UKC Maribor lahko
recept predpise otrokov pediater, kar starSe bremeni
le delno, saj placajo polovico cene.

ZAKLJUCKI

Neuspevanje je Sirok problem, ki vcasih presega
medicinsko obravnavo in zahteva sodelovanje raz-
liénih strokovnjakov na vseh ravneh. Stopenjska
obravnava in dobro sodelovanje med strokovnjaki
na primarni, sekundarni in terciarni ravni sta pogoj
za kakovostno obravnavo teh otrok.
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PREGLED UPORABE INZULINSKE CRPALKE IN
NEPREKINJENEGA MERJENJA KONCENTRACIJE GLUKOZE
PRI OTROCIH, MLADOSTNIKIH IN MLADIH ODRASLIH S
SLADKORNO BOLEZNIJO

A REVIEW OF THE USE OF INSULIN PUMPS AND CONTINUOUS
GLUCOSE MONITORING IN CHILDREN, ADOLESCENTS AND
YOUNG ADULTS WITH DIABETES MELLITUS

P. Kotnik, N. Bratina, T. Battelino

Klinicni oddelek za endokrinologijo, diabetes in presnovne bolezni, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

IZVLECEK

Sladkorna bolezen tipa 1 predstavlja pri otrocih, mladostnicah in mladostnikih resen zdravstveni problem
zaradi stalnega narascanja pogostnosti in zaradi hudih kroni¢nih zapletov, ki se z leti pojavijo ob slabsi dol-
goro¢ni presnovni urejenosti. Uvajanje uporabe inzulinskih ¢rpalk v zdravljenje sladkorne bolezni je prineslo
klini¢no dokazano izboljSanje presnovne urejenosti, ki se je v zadnjih letih dodatno izboljsalo Se z uvedbo
neprekinjenega merjenja koncentracije glukoze, ki se uvaja v rutinsko klini¢no prakso. Uspes$na uporaba so-
dobnih tehnologij je klju¢no povezana s kakovostnim izobrazevanjem posameznikov s sladkorno boleznijo,
njihovih druzin in tudi varstvenega oziroma Solskega osebja, potrebna pa je tudi organiziranost diabetoloske
sluzbe in dobra povezanost z izbranimi in podro¢nimi pediatri.

Kljucne besede: sladkorna bolezen, inzulinska ¢rpalka, neprekinjeno merjenje koncentracije glukoze.

ABSTRACT

Type 1 diabetes in the paediatric population is considered an important chronic disease due to its increasing
incidence and the development of diabetes-related chronic complications associated with non-optimal long-
-term metabolic control. The use of insulin pumps has significantly improved glycaemic control, with a
concomitant improvement in quality of life. The recent introduction of continuous glucose monitoring in the
routine diabetes management has brought an additional clinical benefit and is becoming a standard of care.
Successful use of diabetes- related technology is decisively linked to structured education of individuals with
diabetes, their families and school personnel, as well as with efficient organization of diabetes-related healt-
hcare and good cooperation with paediatricians at the primary and secondary level.

Key words: type 1 diabetes, insulin pump therapy, continuous glucose monitoring.



148

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

uvoD

Pogostnost sladkorne bolezni v svetu in pri nas
strmoglavo naras¢a. Vsem je dobro poznano nara-
$Canje pogostnosti sladkorne bolezni tipa 2, ki je
povezano z zaenkrat nezaustavljivim nara$¢anjem
debelosti tako v odrasli kot v otroski in mladostniski
populaciji. Manj pa je poznano, da v zadnjih 50 letih
nara$ca tudi pogostnost sladkorne bolezni tipa 1, Se
posebej pri predsolskih otrocih. V Sloveniji imamo
enega najstarejSih popolnih nacionalnih registrov
sladkorne bolezni tipa 1 pri otrocih v Evropi, ki
sega v leto 1974. Tako smo Ze za zadnja tri desetle-
tja prej$njega tisoCletja dokazali stalno narascanje
pogostnosti (1), ki pa se je v minulem desetletju Se
stopnjevalo in sovpada s trendi narascanja pogo-
stnosti po vsej Evropi (2). V nasi drzavi tako po-
gostnost v zadnjih letih naraséa za okrog 4 % letno,
kar pomeni, da se vsakih 20 let pogostnost v celotni
starostni skupini podvoji, v predSolskem obdobju pa
zal narasc¢a $e hitreje.

Kljub povsem jasni povezanosti med dobro pre-
snovno urejenostjo sladkorne bolezni in manj$im
tveganjem za razvoj hudih kroni¢nih zapletov slad-
korne bolezni (diabeti¢ne retinopatije, nevropatije,
nefropatije in sré¢no-Zilnih bolezni) (3, 4), vec€ina lju-
di s sladkorno boleznijo tipa 1 $e vedno ne dosega
ciljnih vrednosti glikoziliranega hemoglobina Alc
(HbAlc), biokemicnega kazalca, ki pokaze povprec-
no presnovno urejenost v zadnjih treh mesecih. Zal
ima prav skupina mladostnic in mladostnikov s slad-
korno boleznijo tipa 1 po vsem svetu vedno najslab-
$o presnovno urejenost in najvisje vrednosti HbAlc,
saj je sprejemanje Stevilnih navodil in omejitev, ki
jih prinasa zivljenje s sladkorno boleznijo, zanje naj-
tezje sprejemljivo (5, 6). Poseben izziv je tudi vode-
nje sladkorne bolezni pri predsolskih otrocih, ki so
povsem odvisni od pomo¢i okolice. Zato je razumlji-
vo, da se je tehnologija sodobnih inzulinskih ¢rpalk
in neprekinjenega merjenja koncentracije glukoze
najsirSe uporablja prav v teh starostnih skupinah.

ZDRAVLJENJE SLADKORNE BOLEZNI
Z INZULINSKO CRPALKO

Inzulinska ¢rpalka neprekinjeno dovaja hitrodelu-
joci inzulinski analog v podkozje. Tako imenovani

»bazalni inzulin«, ki si ga pri klasicnem nacinu
zdravljenja ljudje s sladkorno boleznijo vbrizga-
vajo kot dolgodelujo¢i inzulinski analog enkrat do
dvakrat dnevno, inzulinska ¢rpalka dovaja v obliki
Stevilnih majhnih odmerkov, ki jih glede na razlic-
ne bazalne potrebe po inzulinu v razli¢nih obdobjih
dneva na preprost na¢in vnesemo v ¢rpalkin elek-
tronski spomin. Pri vnaSanju bazalnega odmerka
v inzulinsko érpalko upostevamo starost, stopnjo
inzulinske rezistence v razliénih obdobjih dneva,
zivljenjske navade in razne posebnosti posamezni-
ka. Solski otroci, mladostnice in mladostniki ima-
jo obi¢ajno najnizjo potrebo po bazalnem inzulinu
ponoci, v zgodnjih jutranjih urah ta potreba naraste
(t. 1. fenomen zore), ostaja visja med poukom, nato
pa se v popoldanskem ¢asu ponovno zmanjsa. Pri
predsolskih otrocih so nihanja v bazalni potrebi po
inzulinu manjsa, zato so si bazalni odmerki preko
dneva in no¢i zelo podobni.

Poleg bazalnega inzulina inzulinska ¢rpalka na ukaz
uporabnika doda t. i. »bolusni odmerek« inzulina,
ali za korekcijo previsoke koncentracije glukoze
(t. 1. »korekceijski odmerek«) ali pa za pokrivanje
obroka (t.i. »odmerek za pokrivanje«). Korekcij-
ski odmerek (zargonsko »bolus«) se izracuna na
podlagi razlike med trenutno koncentracijo gluko-
ze in ciljno koncentracijo glukoze ter obcutljivosti
za inzulin. Ce je na primer trenutna koncentracija
glukoze 15 M, ciljna koncentracija 8 M, ena enota
inzulina pa glede na trenutno obcutljivost za inzulin
zniza koncentracijo sladkorja za 2 M, bo potrebni
korekceijski odmerek (15-8) / 2 = 3,5 enote inzulina.
Ker je trenutna obcutljivost za inzulin sorazmerna
celodnevnemu odmerku inzulina, lahko vnaprej
izraCunamo za posamezne celodnevne odmerke
inzulina tabelice, iz katerih glede na trenutno kon-
centracijo glukoze uporabniki neposredno od¢itajo
velikost korekcijskega odmerka, ga vnesejo v in-
zulinsko ¢Erpalko in sprozijo dovajanje. Korekcijski
odmerek bo inzulinska ¢rpalka vedno dodala k stal-
nemu dovajanju bazalnega odmerka.

Odmerek za pokrivanje obroka se izrauna tako, da
se najprej oceni vsebnost ogljikovih hidratov v po-
sameznem obroku (t. i. »Stetje ogljikovih hidratov«),
nato pa se to vrednost deli z razmerjem med ogljiko-
vimi hidrati in inzulinom, ki je prav tako odvisno od
obcutljivosti za inzulin in je tako sorazmerno s ce-
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lodnevnim odmerkom inzulina. Ce Zeli posameznik
na primer pojesti obrok, ki vsebuje 30 gramov oglji-
kovih hidratov (tj. na primer eno jabolko in jogurt),
ena enota inzulina pa glede na trenutno obcutljivost
za inzulin pokrije 15 gramov ogljikovih hidratov, bo
odmerek za pokrivanje 30 / 15 = 2 enoti inzulina.
Tudi odmerke za pokrivanje se da za posamezne ce-
lodnevno odmerke inzulina izracunati vnaprej, tako
da lahko iz teh tabelic uporabnik od¢ita tako korek-
cijski odmerek kot odmerek za pokrivanje. Sodobne
inzulinske ¢rpalke imajo vgrajeno racunalo, ki glede
na trenutno vrednost koncentracije sladkorja in gle-
de na zeleno koli¢ino ogljikovih hidratov samo iz-
racuna potrebni odmerek inzulina in ga uporabniku
predlaga, ta pa ga lahko potrdi in uporabi, po potrebi
pa spremeni (7-9).

Zdravljenje sladkorne bolezni z inzulinsko ¢rpalko
je torej v osnovi povsem podobno zdravljenju z vec-
kratdnevnimi injekcijami razli¢nih inzulinov, le da
je tu odmerjanje veliko bolj natan¢no, da se upora-
blja samo en hitrodelujo¢i inzulinski analog in da
ni potrebno stalno zbadanje, saj se set za podkozno
dovajanje inzulina zamenja le vsake 2 do 4 dni. Pri-
merjalne raziskave in metaanalize so pokazale, da je
zdravljenje sladkorne bolezni tipa 1 s pomocjo in-
zulinske ¢rpalke statisticno znacilno bolj u¢inkovito
kot zdravljenje s pomocjo veckratdnevnih injekeij
razli¢nih inzulinov in inzulinskih analogov, saj po-
maga znizati HbAlc v povpreju za priblizno 0,5
enote (10, 11), poleg tega pa bistveno izboljsa ka-
kovost zivljenja ljudi s sladkorno boleznijo. Zato je
razumljivo, da tako v ZDA kot v Evropski skupnosti
vsi zavarovalniski sistemi krijejo zdravljenje slad-
korne bolezni tipa 1 s pomocjo inzulinske Crpalke.
V Sloveniji trenutno uporablja inzulinsko ¢rpalko
priblizno 73 % otrok, mladostnic in mladostnikov s
sladkorno boleznijo tipa 1.

UPORABA NEPREKINJENEGA
MERJENJA KONCENTRACIJE
SLADKORJA

Kljub izbolj$anju presnovne urejenosti s pomocjo
inzulinske ¢rpalke pa so vrednosti HbAlc v ob-
dobju otrostva in mladostnistva pogosto Se vedno
nad priporo¢enimi (HbAlc pod 7 %), ostaja pa tudi
problem akutnih zapletov zdravljenja z inzulinom,

predvsem hipoglikemij. Neprekinjeno merjenje
koncentracije glukoze (CGM) v podkozju se je v
zadnjih letih v randomiziranih kontroliranih klinic-
nih raziskavah izkazalo kot klini¢no ucinkovito, s
statistiéno znaéilnim znizanjem HbAlc (12-16).
Naprava za CGM je lahko samostojna in jo posame-
znik s sladkorno boleznijo uporablja kot pomo¢ pri
vodenju sladkorne bolezni s pomocjo veckratdnev-
nih injekcij, ali pa je vstavljena v inzulinsko ¢rpalko
(Slika 1). Podkozni senzor preko radiofrekvencénega
oddajnika sporo¢a podatke v CGM-napravo, ki le—
te glede na umeritev pretvori v koncentracijo glu-
koze. Na zaslonu CGM-naprave oziroma inzulinske
¢rpalke se izpiSe trenutna vrednost koncentracije
glukoze v podkozju, hkrati pa se izrisuje ¢asovna
krivulja vrednosti koncentracij, na primer za zadnje
3 oziroma zadnjih 24 ur. Posebej uporabna so tudi
t. i. »opozorila trenda spremembe« koncentracije
glukoze, saj lahko s pomoc¢jo teh opozoril uporab-
nik ukrepa, Se preden pride do akutnega zapleta, na
primer hipoglikemije.

Slika 1. Podkozni senzor vstavijen na trebuh (1), radiofrekvencni
oddajnik (2) in naprava za neprekinjeno merjenje glukoze
(3), kjer je vidna trenutna vrednost koncentracije glukoze in
nastajajoci graficni prikaz.

Za uporabo CGM-naprav se je potrebno usposobiti
in se na posamezno napravo tudi navaditi, saj nji-
hovo delovanje $e ni optimalno. Zaradi fizioloSkega
Casovnega zaostanka med gibanjem koncentracije
glukoze v krvi in koncentracije glukoze v podkoz-
ju uporabnik pri hitrem dviganju ali padanju kon-
centracije glukoze zasledi razliko med vrednostjo,
dobljeno z meritvijo v krvi in med vrednostjo na
zaslonu CGM-naprave, ki je izmerjena v podkozju.
To lahko na zacetku uporabe povzro¢a nejasnosti,
kasneje pa se uporabnik nauci te razlike uporabljati
kot dodatno informacijo, saj lahko iz nje sklepa na
hitre spremembe koncentracije glukoze in pravoca-



150

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

sno ustrezno ukrepa. Podkozni senzorji so lahko na
zacetku moteci, tako da se jih nekateri uporabniki
le s tezavo navadijo, nekateri pa njihovo uporabo
povsem opustijo (17). Velik problem je trenutno tudi
precej visoka cena, zato njihovo uporabo zavaro-
valnice krijejo v ZDA, vkljucevanje kritja uporabe
senzorjev v evropske zavarovalniske sisteme pa je
pocasnejse. V Sloveniji imajo pravico iz obveznega
zdravstvenega zavarovanja do uporabe senzorjev za
neprekinjeno merjenje glukoze otroci s sladkorno
boleznijo tipa 1, stari 6 let ali manj, ter posamezniki
s sladkorno boleznijo tipa 1 z dokazanimi hudimi
hipoglikemijami ne glede na starost. Nase izkusnje
pri rutinski uporabi neprekinjenega merjenja glu-
koze v populaciji predsolskih otrok so zelo dobre,
predvsem pa je z njihovo uporabo zadovoljna ve-
¢ina starSev (Slika 3). Hiter tehnoloski razvoj na
podrocju senzorjev in CGM-naprav stalno izboljSuje
njihovo natan¢nost in sprejemljivost za uporabnike,
z razvojem trga in konkurence pa se bo znizala tudi
njihova cena in s tem dokon¢no povecala dostopnost.

UPORABA ODCITKOV INZULINSKE
CRPALKE IN NAPRAVE ZA
NEPREKINJENO MERJENJE
GLUKOZE ZA 1ZOBRAZEVANJE O
VODENJU SLADKORNE BOLEZNI

Bistvo dobrega vodenja presnovne urejenosti pri
sladkorni bolezni sta znanje in motivacija, ki ju
posamezniki s sladkorno boleznijo in njihovi dru-
zinski ¢lani dobijo v procesu izobrazevanja o vode-
nju sladkorne bolezni, ki ga ves Cas izvaja celoten
diabetoloski tim strokovnjakov: diplomirana medi-
cinska sestra — edukator, srednje medicinske sestre,
klini¢ni dietetik, kliniéni psiholog in diabetolog.
Racunalniski od¢itki inzulinskih ¢rpalk in CGM-
-naprav stvarno prikazejo vrednosti koncentraci-
je glukoze in nacin dajanja odmerkov inzulina, na
podlagi Cesar je mogoce res natan¢no preuciti nacin
vodenja presnovne urejenosti, ugotoviti morebitne
pomanjkljivosti in izoblikovati ustrezne nasvete
(18). Razli¢ni tabelari¢ni in grafi¢ni prikazi so di-
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Slika 2. Racunalniski odcitek crpalke in naprave za neprekinjeno merjenje glukoze pri 18-mesecnem otroku s sladkorno boleznijo tipa
1. V zgornjem delu je vidna 24-urna krivulja koncentracije glukoze s posameznimi meritvami glukoze v krvi (okrogle tocke s krizcem),
pod njo je zobata krivulja bazalnih in bolusnih odmerkov inzulina, v spodnjem delu pa je tabelaricni prikaz z racunalnisko analizo

posameznih dogodkov.
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abetoloskemu timu in posameznikom s sladkorno
boleznijo v dodatno pomo¢ (Slika 2). Ker lahko
vsak posameznik od¢ita tako inzulinsko crpalko
kot CGM-naprave tudi doma, to dodatno prispeva k
opolnomocenju ljudi s sladkorno boleznijo, njihovih
druzin in v $irSem krogu tudi vzgojnovarstvenega in
Solskega osebja za ucinkovito samostojno vodenje
presnovne urejenosti.

Slika 3. Mlada mati in njena enoletna héi oba uporabljata
inzulinsko ¢rpalko z napravo za neprekinjeno merjenje glukoze
za vodenje sladkorne bolezni tipa 1 (oznaceno s krogom,).

ZAKLJUCEK

Zdravljenje sladkorne bolezni tip 1 s pomocjo inzu-
linske ¢rpalke in neprekinjenega merjenja sladkorja
pri otrocih mladostnicah, mladostnikih in mladih
odraslih je dokazano klini¢no u¢inkovito, pomaga
izbolj$ati presnovno urejenost in pomembno prispe-
va k vi§ji kakovosti Zivljenja. Za uspe$no uporabo
je potreben dobro izobrazen in usklajen diabetoloski
tim, ki mora biti dovolj Stevil¢en za izvajanje stalne-
ga poucevanja novih tehnologij in njihove uporabe
pri vodenju presnovne urejenosti. Vse veéja pogo-
stnost sladkorne bolezni tipa 1 v pediatri¢cnem obdo-
bju in vse bolj pogosta uporaba sodobnih tehnologij

zahteva dobro organizirano diabetolosko sluzbo, ki
zdruzuje vse potrebne strokovnjake na enem mestu,
hkrati pa tesno sodelovanje z izbranimi pediatri in
lokalnimi zdravstvenimi ustanovami obravnavane
populacije. Za lazje povezovanje in boljso dosto-
pnost je na voljo tudi 24-urna pripravljenost specia-
lista na telefonu 040 82 88 44, ki je vedno dostopen
tudi preko nadzornega dezurnega zdravnika Pedia-
tricne klinike v Ljubljani (01- 522 8857).
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Razsirjen izvlecek / Extended abstract
UMETNO PREDIHAVANJE NA DOMU - 20-LETNE IZKUSNJE

HOME MECHANICAL VENTILATION IN PAEDIATRICS —
TWENTY YEARS OF EXPERIENCE

S. Kopriva, S. Grosek, M. Jakomin, M. Petrovi¢, J. Primozi¢, I. Vidmar

Klini¢ni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni
klinicni center Ljubljana

1ZVLECEK

Zdravljenje z umetnim predihovanjem (UP) je lahko za prezivetje otrok s kroni¢no dihalno odpovedjo ne
glede na vzrok edina moznost za prezivetje. Kakovost zivljenja otroka, ki tako zdravljenje potrebuje mesece
ali leta ali celo dozivljensko, njegove psihosocialne, Custvene in razvojne potrebe pa bi bile mo¢no okrnjene,
¢e mu tega ne bi mogli nuditi doma.

V Enoti intenzivne terapije Klini¢nega oddelka za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo (EIT KOOKIT) se
zdravijo kriticno bolni otroci, ki zaradi akutne dihalne odpovedi potrebujejo dihalno podporo z UP. Pri ne-
katerih stanje preide v kroni¢no ali pa se z akutnim poslabsanjem razkrije predhodna kroni¢na respiracijska
insuficienca.Ti otroci lahko potrebujejo dolgotrajno UP.

Prvega otroka, ki je potreboval dolgotrajno UP, smo iz EIT KOOKIT odpustili domov pred 20 leti. Od takrat
se jih je zvrstilo ze 34. Vzroki za kroni¢no dihalno odpoved so bili razli¢ni. Pri nekaterih je Slo za nepopra-
vljivo stanje (npr. prirojena, napredujoca zivéno-misi¢na bolezen), pri drugih pa smo lahko upravi¢eno upali,
da se jim bo stanje prej ali slej tako izboljsalo, da dihalne podpore z UP ne bodo ve¢ potrebovali (npr. otroci
z bronhopulmonalno displazijo (BPD) oz. kroni¢no plju¢no boleznijo (KPB) kot posledico dihalne stiske ob
rojstvu).

misi¢na atrofija (SMA), kongenitalni miasteni¢ni sindrom, kongenitalna misicna distrofija ali miopatija. 9
otrok je imelo BPD, 3 KPB ob prirojeni sréni napaki, 2 kromosomopatijo, 2 prirojeno motnjo presnove, 2
tetraplegijo po poskodbi, 2 prirojeno anomalijo pljué, po eden pa prirojeno centralno motnjo dihanja, obpo-
rodno poskodbo vratne hrbtenjace, prirojeno anomalijo skeleta, anomalijo centralnega zivénega sistema in
hrbtenjace, obliterantni bronhiolitis ter tumor mozganov. Vsi otroci, ki so nadaljevali zdravljenje z UP doma,
so bili traheotomirani. Sedem otrok, vsi z nepopravljivo dihalno odpovedjo, je umrlo, od teh 2 dekleti v
zgodnji odrasli dobi. Sest jih dihalne podpore z UP ne potrebuje ve¢. Od ostalih jih je 10 na UP preko celega
dneva, 11 pa le $e v spanju ali ko se jim stanje poslabsa ob okuzbi dihal.

Za nego otroka na UP na domu je najprej potrebno pripraviti in usposobiti njegove starSe. Izobrazevanje
starSev je uspesno, Ce so pripravljeni prevzeti nase nelahko breme in odgovornost oskrbe svojega kroni¢no
bolnega otroka. Zanje je odloéitev za to veliko lazja, ¢e imajo stalno oporo in lahko kadar koli prosijo za
nasvet ali pomoc¢ zdravstvene delavce, ki so odgovorni za strokovno vodenje otroka, ko je na UP doma. To je
v prvi vrsti zdravstveni tim, ki je otroka zdravil v EIT in poskrbel za nadaljevanje zdravljenja doma, nato pa
tudi otrokov osebni pediater, pediater pulmolog, nevrolog, kardiolog, specialist za medicinsko rehabilitacijo,
patronazna sluzba in fizioterapevti, ki se vkljuéijo v vodenje otroka na UP na domu ob odpustu iz bolni$nice.

.....

v Sentvidu pri Sti¢ni, ker je bilo njihovo stanje za star$e pretezko breme.
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Vabljeno predavanje / Invited lecture

SKRB ZA SKLADEN RAZVOJ IN CELOSTNO ZDRAVJE OTROK,
MLADINE IN DRUZBE

M. Strukelj

POVZETEK

Prikazana so novejsa spoznanja znanosti 0 mozganih, psihologije in psihoterapije o klju¢nem pomenu zgo-
dnjega otrostva za clovekov osebnostni razvoj, celovito zdravje, Zivljenjsko uspesnost, ustvarjalnost in zado-
voljstvo. Vloga starSev pri tem je neprecenljiva, pri ¢emer so bistveni ¢ustveno vzdusje, umske vzpodbude,
dobri medsebojni odnosi in otrokova vsakodnevna dozivetja. Pogoj, da bi star$i izpolnili zahtevne naloge,
je, da so sami zrele osebnosti, zato je mnogim starSem potrebno pomagati. Prvenstveno odgovornost za
vsestransko pomo¢ druzini nosi vlada, zlasti $e, ker ne gre le za dobrobit posameznika, temve¢ za dobrobit
celotne druzbe in njen resni¢ni napredek, ne le tehni¢ni in gmotni. Veliko lahko pri tem prispeva tudi otrosko
zdravstvo, zlasti, ¢e se bo bolj usmerilo k prepre¢evanju bolezni in celostni medicini. Vazno je tudi, da vse
osebje skrbno in socutno ravna z otroci. Okrepiti in razsiriti je treba Sole za starSe in doseéi, da se kon¢no

sprejme zanje ustrezen program in organizira izvedba.

Bodocnost otrok je v veliki meri v rokah starsev.
Margot Sunderland

Po telesnem rojstvu je potrebno se dusevno, custve-
no rojstvo in prehod v odnos, v katerem bo otrok
zadihal in ozivel kot samostojna osebnost. Danasnji
starsi so pri tej nalogi prevec¢ sami.

Nas odnos do otroka je eno bistvenih kolesij, ki po-
ganjajo tragedije zgodovine clovestva.

Alenka Rebula

uvoD

Vse zivljenje sem se z zadovoljstvom posvecal me-
dicini, a sedaj spoznavam, da je vzgoja Se pomemb-
nejsa. NajboljSe pa je obe podroc¢ji zdruziti. To je
spoznal in uresniCil v svojem delu moj uéenec in
prijatelj dr. Vili S¢uka, odli¢en 3olski zdravnik in
psihoterapevt, zlasti s sijajno vzgojno knjigo za uci-
telje in starSe: Solar na poti do sebe, ter §tiriletnimi
vzgojnimi delavnicami, ki jih s 100 mentorji, ki jih
je sam usposobil, izvaja v 50 slovenskih osnovnih
Solah (1).

Naslov poziva k razsiritvi ali celo preusmeritvi na-

Sega delovanja: skladen razvoj in celostno zdravje
namre¢ pomeni uravnoveseno, ¢im boljse mozno
razvijanje telesnih, ¢utnih, gibalnih, ¢ustvenih, um-
skih, duhovnih, osebnostnih, dejavnostnih in medo-
sebnih zmoznosti (tj. samouresniéitev). S tem bi lah-
ko ¢lovek uresniéil svoj zivljenjski smoter, deloval
uc¢inkovito in ustvarjalno ter zivel polno in srecno,
uravnovesSen v sebi, z drugimi in svetom. Od tako
umevanega zdravja posameznika pa je odvisno tudi
zdravje druzbe. Kljuéno vlogo pri tem ima »vzgo-
jak, veliko pa lahko prispeva tudi pediatrija.

ZGODOVINA IN SEDANJE STANJE
ZDRAVJA

Ne bom prikazoval zgodovine in sedanjega zdra-
vstvenega stanja ne posameznika ne druzbe - saj
nam je vsem dobro znano. Dovolj je, da pogledamo
dnevno ¢asopisje in tv poro¢ila. Ob tem so bila do-
sedanja prizadevanja verstev, filozofije, velikih uci-
teljev Clovestva, znanosti, starSev, Sole, medicine,
psihiatrije, vlad itn., bolj ali manj neuspesna.

Kdor pa zeli zares spoznati pretresljivo zgodovino
otroStva na slovenskem v 19. stoletju in zaéetku 20.
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stoletja, naj prebere knjigo Alenke Puhar: Prvotno
besedilo zivljenja (2). Prav nesre¢no otrostvo je na-
mreé¢ glavni izvor zla, a tudi kljuc resitve, za posa-
meznika in druzbo.

KLJUCNI POMEN OTROSTVA ZA
CLOVEKOVO CELOSTNO ZDRAVJE

V zadnjih par desetletjih so namre¢ znanost o mo-
zganih in Stevilne psiholoske in psihoterapevtske
Sole — psihoanaliti¢na, globinska, celostna (gestalt),
transakcijska, odnosna (relacijska), razvojna, kogni-
tivno-vedenjska, psihosinteza in druge, ugotovile in
dokazale klju¢ni pomen zgodnjega otrostva za ¢lo-
vekov osebnostni razvoj in njegovo kasnejse celo-
vito zdravje.

Ker smo pediatri, kot vsa nasa medicina sploh, pred-

vsem naravoslovno izobraZzeni in usmerjeni — vsaj

doslej, najprej nekaj ugotovitev znanosti o mozga-
nih (nevroznanosti):

+ Clovekovi mozgani so kot plod razvoja sestavlje-
ni iz treh delov: plazilskih (izpred 300 milijonov
let), sesalskih (izpred 200 milijonov let) in ra-
zumskih (izpred 200.000 let).

* Plazilski mozgani upravljajo vegetativne procese
(prehrano, dihanje, krvni obtok, telesno tempe-
raturo), telesno drzo, gibanje in ravnoteZje ter
prezivetvena nagona — napad in obrambo. Sesal-
ski mozgani sprozajo silovita custva, kot so bes,
strah, lo¢itveno stisko, spolno slo in povezova-
nje. Razumski moZgani obvladujejo te stare dele
mozganov in omogoc¢ajo bolj pretanjena Custva,
govor, namerno delovanje, ustvarjalnost in soci-
alne zmoznosti.

* Razumski mozgani pri otroku dozorevajo Sele v
prvih Sestih letih po rojstvu. Zato se v teh letih
pojavljajo neobvladani izbruhi prvinskih vzgibov
napadalnosti ali umika in siloviti ¢ustveni izbruhi
besa, strahu, lo¢itvene stiske, obupa.

* Razumski mozgani zorijo z ustvarjanjem mili-
jonov povezav (sinaps) med mozganskimi ce-
licami, z njihovim razklepanjem in ponovnim
vzpostavljanjem ter vzpostavljanjem kemiénega
sistema za premagovanje stiske (stresa).

e Zorenje razumskih mozganov je odvisno od
zivljenjskih razmer, zlasti Custvenih, v kate-

rih otrok Zivi v prvih mesecih in letih Zivljenja.

Ugodne razmere, vzdu§je, odnos starSev in dru-

gih skrbnikov do otroka, vsakodnevna dozivetja,

ki jih nebogljeno bitje dozivlja in vsrkava vase,

spodbujajo zorenje otrokovih razumskih mozga-

nov, neugodne razmere pa hjihovo zorenje zavi-

rajo in jih lahko celo okvarjajo.

Od tega, kako zorijo otrokovi razumski mozga-

ni in kemijskih procesov, ki se v njih vzpostavi,

pa je v veliki meri odvisen ¢lovekov osebnostni

razvoj in prihodnje dusevno zdravje, njegova na-

ravnanost do sebe, do drugih, zivljenja in sveta.

Ugodne zivljenjske razmere, ki jih star$i nudi-

jo otroku in zdrav razvoj otrokovih mozganov

tako omogocajo skladen razvoj vseh njegovih

zmoznosti: telesnih, ¢utnih, gibalnih, ¢ustvenih,

umskih, duhovnih, osebnostnih, medosebnih

in dejavnostnih. S tem pripomorejo, da odraste

v zdravo, samostojno, odgovorno, osvesceno,

samozavestno in pogumno osebnost, zmozno

ucinkovito in ustvarjalno delovati, socustvovati

in ljubiti, se sporazumevati, sodelovati in tako

polno in srecno ziveti ter prispevati tudi k boljsi

druzbi in njenemu resnicnemu napredku.

Neugodni odnosi v prvih mesecih in letih Zivlje-

nja lahko dolgoro¢no vplivajo na kakovost ¢lo-

vekovega Zivljenja, na njegovo vsezivljenjsko

negativno naravnanost, kar se lahko kaze v raz-

licnih oblikah kot:

* nepremisljeno nagonsko vedenje;

» pretirana odzivnost Ze na majhne tezave in
ovire;

e Zivénost, nemir;

» brezvoljnost, pomanjkanje pobud, omrtvelost
ali pretirana dejavnost;

* pomanjkanje zelja, Custev, spontanosti, Zzi-
vljenjske energije;

» gospodovalnost, jeza, napadalnost, uni¢eval-
nost;

» kroni¢na utrujenost, izzetost, izgorelost, neu-
¢inkovito delovanje;

» nezadovoljujoc¢i medosebni odnosi.

» Lahko pa tudi kot telesne in duSevne motnje in
bolezni, kot so:

* potrtost, depresija;

* tesnoba, anksioznost;

 fobije, obsedenosti;

* zasvojenosti itn.
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« Zal obicajno $ele tu nastopi zdravstvo — od pedi-
atrije do psihoterapije — bolj ali manj uspesno in
z velikimi stroski stroski (3).

Do enakih spoznanj in bistvenem pomenu nasega
odnosa do otroka v prvih mesecih in letih njegovega
zivljenja ne le za dobrobit posameznika, za njego-
vo zdravo osebnostno rast, za njegovo zivljenjsko
naravnanost in ustvarjalnost, za njegove odnose s
soljudmi, kakovost zivljenja in raven srece, ki jo do-
seze, temvec tudi za blagostanje druzbe in resnicni,
ne le tehni¢ni napredek druzbe, so prisle tudi mno-
ge sodobne psiholoske in psihoterapevtske Sole in
usmeritve.

Kaksna so dognanja globinske psihologije:

* Dojencek povsem drugace dozivlja sebe in svet
kot odrasli ¢utimo, ¢ustvujemo in mislimo. Kljub
svoji nebogljenosti so njegova ob¢utja neprimer-
no mocnejSa — vse od blazenosti do brezupnega
trpljenja in groze.

» Kar dojencek dobrega dozivlja ob starsih in dru-
gih (pozornost, naklonjenost, zadovoljitev svojih
potreb, tezenj, ugodje, ljubezen) daje dojencku
zivljenjsko mo¢, voljo do zivljenja in postavlja
temelje za razvoj sposobnosti in pozitivno Zi-
vljenjsko naravnanost ter kasnejSe polno zivlje-
nje. Slaba dozivetja, nepozornost, zanemarjanje,
nezadovoljevanje njegovih temeljnih tezenj pa
otroka opustosijo, zamorijo in mu dajo slabo po-
potnico za vse zivljenje.

» Otrok si od prvega dne prizadeva in se bori za
obstanek in prezivetje pa tudi za svojo rast, polni
razmah in uveljavitev. K temu ga silijo prirojene
teznje, ki se z vso mocjo javljajo v zaporednih
obdobjih. Ce so potesene, se postopno preobra-
zijo v ustrezne zmoznosti. Tega pa nebogljeni
otrok ne zmore sam. Potrebuje pomo¢ razumeva-
jocih, dobrohotnih starSev oz. drugih skrbnikov.

e Zato je predvsem od zrelih, ljubecih starSev odvi-
sno, ali se bo otrok razvijal v zrelo, samostojno,
samobitno, ustvarjalno osebnost, sposobno pol-
nega, zadovoljnega Zivljenja in sozitja z drugimi.
Teznja, ki ni poteSena, se ne more preobraziti v
uravnotezeno zmoznost, otroka zavre na tisti
stopnji, na kateri se je prvi¢, a neuspesno poja-
vila. Onemogoc¢i mu zdrav razmah in uspesnost.
Ob tem pa so nepotesene zelje izredno mocne
in trdozive. Se desetletja po tem, ko je otrostvo

mimo, ga nepomirjene teznje zenejo v nemoc¢ in
porazenost, ki oblikuje ¢lovekov ¢ustveni in mi-
selni svet, ureja njegovo zivljenje oz. borno zi-
votarjenje in ga sili, da se navezuje na podobne,
zamorjene, nesrecne sopotnike.

» Alenka Rebula v svoji knjigi Globine, ki so nas
rodile pronicljivo in obCuteno prikazuje stiri od-
lo¢ilna otrokova razvojna obdobja od rojstva do
Sestega leta, kot jih vidi globinska psihologija.
Otrokove prevladujoce teznje in zmoznosti, ki se
razvijejo, ¢e so teznje poteSene in njihov prispe-
vek k zorenju osebnosti, 0z. motnje in zastoj, ¢e
teznje niso potesene.

VLOGA IN POMEN DOBREGA
STARSEVSTVA

Star$i bi se najprej morali zavedati dveh stvari:
klju¢nega pomena otrostva za ¢lovekov osebnostni
razvoj, za njegovo kasnejSe ucinkovito delovanje,
medsebojne odnose in raven Zivljenjske srece, ter s
tem usodnega pomena svoje starSevske vloge tako
za bodoc¢nost svojih otrok kot tudi za stanje in na-
predek druzbe. StarSevstvo namre¢ ni neka bioloska
in samoumevna zmoznost, marve¢ najvecja, najpo-
membnejsa in najzahtevnejSa ¢lovekova naloga na
podroc¢ju odnosov.

Kako je to nalogo opravljal nas ¢lovek v 19. stoletju
in $e tudi v zadetku prej$njega pretresljivo prikazuje
Alenka Puhar v knjigi Prvotno besedilo Zivijenja.
Da ti strasni Casi, ko je bilo ustrahovanje in ubo-
gljivost otrok glavni namen vzgoje $e niso povsem
minili, dokazuje hvalevredno, zal $e vedno perece,
gibanje nasega kolega prof. Pavla Kornhauserja zo-
per telesno kaznovanje otrok (6).

Kako pojmujemo starSevstvo ali kot obicajno pravi-
mo »vzgojo«? Ne gre za skupek pridiganja, veeplja-
nja nekih pravil, nacel, zapovedi, prepovedi, ukazov
itn. Gre za medsebojne odnose, za vsakodnevna do-
zivetja, ki jih nebogljeno bitje dozivlja in vsrkava
vase. Naloge, ki jih imajo pri tem starsi, prikazujem
na miselnem vzorcu (Slika 1).

Kaksne pa so zmoznosti, ki naj bi jih imeli star$i in
vzgojitelji? Da bi dosegli zastavljene cilje, bi morali
biti star$i sami zrele, samostojne, ustvarjalne oseb-
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Slika 1. Naloge starsev pri vzgoji otrok.

nosti, zlasti ¢ustveno zrele in z razvitimi zmoznost-
mi za dobre med¢loveske odnose. Ker pa so starsi
sami v veliki meri plod svojega otrostva in kasnej-
Sega Solanja, ki pogosto ni bilo sre¢no, se vzposta-
vlja zacaran krog. Kako ga presec¢i? Kako pomagati
starSem?

ODGOVORNOST VLADE

Margot Sunderland opozarja, da bi bilo treba nuditi
starSem pri njihovem zahtevnem poslanstvu veliko
vecéjo druzbeno podporo. Odgovornost za to prevze-
majo vlade po vsem svetu. Pri tem pa sploh ne gre
le za dobrobit posameznika, temvec¢ za resni¢no do-
brobit celotne druzbe. Ta je pac¢ taksna, kakr$ni smo
ljudje. Druzba Zanje, kar seje.

Vlade po svetu, vkljuéno z naSo, proglasajo kot
svoje poglavitno poslanstvo skrb za blagostanje
narodov, ki temelji na uspeSnem gospodarstvu,
konkurenénosti, kapitalizmu, financah, borbi proti

Naloge starSev

Spodbuijati razvoj otrokovih
zmoznosti in prevzemanje
odgovornosti

terorizmu, korupciji, lakoti, revséini, podnebnim
spremembam, onesnazevanju okolja itd. V resnici
pa je poglavitni vir tako osebne kot druzbene dob-
robiti samouresnicitev, ¢im bolj skladno razvit po-
sameznik, ustvarjalen ¢lovek. Delovanje druzbenih
podsistemov je odvisno od zmoznosti ljudi, ki v njih
sodelujejo in jih vodijo.

Krutost, pa naj gre za ustrahovanje doma ali v Soli,
nestrpnost (do tujcev, do verske ali do ideoloske
prepri¢anosti, do rase ali do spolne usmerjenosti),
vojne, terorizem, genocid, se pojavi, ko ljudje ni-
majo razvite zmoznosti socutja in niso obcutljivi za
stiske in trpljenje drugega ¢loveka, zivali in narave,
se niso zmozni sporazumevati, dogovarjati, sodelo-
vati, ziveti v miru, soZitju, v vzajemnosti z drugimi
in z naravo.

Ce res hotemo mirno, prijazno, praviéno, strpno in
socutno druzbo, pa tudi bolj u¢inkovito in napredno
ter lepsi svet, je zdaj Cas, da se vlade zavedo pravih
problemov, prednostnih nalog in vzvodov za njiho-
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vo resitev ter vlozijo vec sredstev in skrbi predvsem
za druzino, za dobre vrtce, Sole, zdravstvo, socialne
sluzbe in za druge spodbudne dejavnike. Tako bi
najucinkoviteje zaustavile zastrasujoce trpljenje po
vsem svetu ter uni¢evanje in ogrozanje narave.

VLOGA IN NALOGE PEDIATROV

Zdravstvo mora torej — bolj ali manj uspesno in z
velikimi stroski — reSevati in blaziti mnoge telesne,
dusevne in vedenjske motnje in bolezni, ki v veliki
meri neposredno izvirajo iz neugodnih in $kodljivih
razmer v zgodnjem otroStvu in mladosti ali iz njiho-
vih druzbenih oz. okoljskih posledic.

K razumni preusmeritvi zdravstva od zdravljenja
k preprecevanju bolezni lahko pediatri prispevamo
zlasti z vecjim prizadevanjem za zdravo otrostvo.
S tem bi prispevali tudi k nujni in prepotrebni pre-
usmeritvi zdravstva, tudi otroskega od pretezno
naravoslovne, organske naravnanosti v celostno
medicino. Naso ve¢jo skrb za dusevnost, dusevno
zdravje in zmoznosti vzpostavljati zdrave odnose
je poudarjal Ze starosta evropskih pediatrov Donald
Winnicott, ki si je dolga desetletja prizadeval, da bi
bili otroski zdravniki tudi psihoanalitiki, a tega ni
docakal (7).

Da se ta spoznanja v nasi pediatriji ze uveljavljajo,
pri¢a imenitno mednarodno srecanje o novorojenc-
ku in druzini na novi Pediatri¢ni kliniki junija letos.
Stevilni odli¢ni domaci predavatelji in predavatelja
iz dveh najuglednejsih tujih univerz so poudarjali
pomen preventivnega delovanja ze pri novorojenc-
ku, navajanja starSev Ze v porodni$nici, da spozna-
vajo svojega novorojencka (donoSenega ali nedo-
nosenega) in tako izbolj$ajo svoj odnos z njim in
pomen drugih posegov v skrbi za dusevno zdravje
novorojenckov in druzine.

Spoznanja o pomenu otrokovega pocutja in napotke
o prijaznem socutnem in skrbnem ravnanju z otroci
od rojstva dalje mora spoznati, ozavestiti in skrbno
uresnicevati pri svojem delu vse osebje v pediatric-
nih ustanovah. Tu naj opozorim le na odnos do joka
otrok, zlasti v lo¢itveni stiski, v kateri lahko otrok
silno trpi in utrpi trajne mozganske okvare.

Kaj se lahko storimo otroski zdravniki, od neona-
tologov do Solskih in druzinskih zdravnikov ter
nasi sodelavci, zlasti medicinske sestre, za zdravo
rast in razvoj otrok in njihovo celovito zdravje, ko
odrastejo? Ker je to prvenstveno naloga starSev,
jim moramo pri tem zahtevnem poslanstvu nuditi
pomo¢ in oporo. Predvsem tako, da ob klini¢cnem
delu izkoristimo vsako priloznost tudi za vzgojne,
posvetovalne pogovore s starsi oz. v ta namen orga-
niziramo posebne sestanke. Pomembno vlogo lahko
prevzamejo primerno izobraZene in Cutece sestre.
Bolj dejavno se je treba vkljuciti v obstojece Sole
za starSe. Doseci je treba, da se v njihove programe
vnesejo spoznanja o pomenu custvenih odnosov v
druzini in na¢inih ravnanja. Ob tem bi bilo treba nji-
hovo dejavnost razsiriti na vse vrtce pa tudi na pedi-
atri¢ne bolnisnice in klinike ter jih podaljsati na vse
predsolsko obdobje. Pri teh usmeritvah in delu nam
pediatrom, starSem in medicinskim sestram lahko
nudijo veliko pomo¢ in spodbudo klini¢ni psihologi,
ki jih sedaj ze kar precej dela na pediatri¢ni kliniki,
v porodni$nicah in zdravstvenih domovih.

Da bi dosegli dolgoroéne in res pomembne ucinke
je potrebno poskrbeti za ustrezno izobrazevanje bo-
docih zdravstvenih delavcev na vseh stopnjah od
srednjih, visokih do univerzitetnih.

NEKAJ PREDLOGOV

Zaradi klju¢nega pomena zdravega otrostva za ce-

lovit razvoj in dobrobit posameznika in druzbe, za

njen resnicni, ne le tehni¢ni in gmotni napredek pre-
dlagam:

* Najvecjo skrb je treba nameniti otro§tvu in star-
Sevstvu. Od tega je odvisno vse drugo.

* Vlada naj vlozi ve¢ sredstev, skrbi in truda pred-
vsem v druZino in ustrezno usmeritev vrtcev, Sol,
zdravstvene in socialne sluzbe.

e Ministrstvo za zdravje, Institut za varovanje
zdravja, Ministrstvo za Solstvo in Ministrstvo za
delo, druzino in socialne zadeve naj nemudoma
izdelajo ustrezen program Sole za starse, poskrbi-
jo naj za njihovo organizacijo in za izvedbo.

» Okrepiti dejavnost Sol za starSe, ki Ze potekajo
v Casu nosecnosti v nekaterih porodnisnicah in
zdravstvenih domovih in nekaterih vrtcih, raz-
Siriti njihovo mrezo na vse vrtce, na pediatri¢ne
bolni$nice in klinike, vkljuciti v njihov program
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nova spoznanja ter podaljSati njihovo delovanje v Kontaktna oseba / Contact person
predsolsko obdobje. Prof. dr. Milan Strukelj, dr.med.

* Nova dognanja o pomenu dobrega starSevstva Podreca 107
in zdravega otrostva vkljuéiti v redno in doda- SI-4211 Mav¢ice

tno zdravstveno izobrazevanje na vseh stopnjah.
Zdravstveno izobraZzevanje preusmeriti v prepre-
¢evanje bolezni in celostno medicino.

o Ustanoviti sredi$éni organ, ki bo spodbujal,
vzpostavljal, organiziral, povezoval, ocenjeval in
nadziral to pomembno dejavnost skrbi za otroka
in druzino.

» Ker pa se skrb za dobro starSevstvo zacne ze dav-
no pred rojstvom otroka in ima pri tem pomemb-
no vlogo Solstvo na vseh stopnjah, je potrebna
temeljita preusmeritev Solstva, predvsem od trpa-
nja besednega znanja in ocenjevanja k razvijanju
vseh ¢lovekovih zmoznosti, k razvijanju otroka v
zrelo in zdravo osebnost. Pri tem imajo pomemb-
no vlogo medsebojni odnosi in vzdusje v $oli (8).

SKLEP

Vabim vas k sodelovanju pri pomembnem nacrtu.
Prepric¢an sem, da boste dodali svoje dragocene za-
misli, predloge in pobude.
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TRDOVRATNE EPILEPSIJE OTROK IN MLADOSTNIKOV:
DEFINICIJE, KLASIFIKACIJE, EPIDEMIOLOGIJA, MEHANIZMI
IN TERAPEVTSKE MOZNOSTI

DRUG-RESISTANT EPILEPSIES IN CHILDREN AND
ADOLESCENTS: DEFINITIONS, CLASSIFICATIONS,
EPIDEMIOLOGY, MECHANISMS AND THERAPEUTIC
POSSIBILITIES

V. Komarek

Department of Child Neurology, Epilepsy Centre Motol, Prague

ABSTRACT

The adult patient is considered to be “refractory” when seizure freedom is not achieved in two years after
the start of treatment despite the use of at least two, or better, three appropriate antiepileptic drugs given at
maximum tolerated doses. In the case of proven refractory epilepsy, the treating physician should refer the
patient to a dedicated epilepsy centre at least two years after the onset of symptoms to evaluate the possibil-
ity of surgical treatment (EpiStop, 2007). Nevertheless, a wait of two years is not acceptable for children
suffering from age-dependent epileptic encephalopathies. The concept of epileptic encephalopathy (ILAE
2009) embodies the notion that the epileptic activity itself may contribute to severe cognitive and behavioural
impairments above and beyond what might be expected from the underlying pathology (e.g. focal cortical
dysplasia) alone, and that these can worsen over time. Paediatric surgery for epilepsy is not the treatment
of last resort, and it especially plays an important role in catastrophic epilepsies. We present the concrete
management of surgical cases, including data on the effectiveness of video-EEG, SPECT, PET and IHMRS
and pharmacotherapeutic strategies in Early infantile epileptic encephalopathies, West syndrome, Dravet
syndrome, Doose syndrome, Pseudo-Lennox syndrome, Lennox-Gastaut syndrome and Epileptic encepha-
lopathy with continuous spike-and-wave during sleep, including the Landau-Kleffner syndrome. We also
present the results of a survey focused on how children and adolescents perceive the impact of epilepsy and
AED treatment on their quality of life.

Minimal Diagnostic and Therapeutic Standards in Patients with Epilepsy, www.epistop.cz, 2007.
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Izvlecek / Abstract

EPILEPTOGENEZA, FARMAKOREZISTENCA, OMEJITVE,
OBETI, KLINICNA PRAKSA

EPILEPTOGENESIS, DRUG RESISTANCE, LIMITS, PROSPECTS,
CLINICAL PRACTICE

M. J. Krzan!, F. Bajrovi¢?, I. M. Ravnik3

(1) Institut za farmakologijo, Medicinska fakulteta Ljubljana, Ljubljana
(2) Klinicni oddelek za vaskularno nevrologijo in intenzivno nevrolosko terapijo, Nevroloska
klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana
(3) Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

1ZVLECEK

Kljub temu, da je na trgu okoli 20 razli¢nih protiepilepti¢nih zdravil, je epilepsija slabo obvladljiva pri
30 % bolnikov. To pomeni, da napadov ne obvladujemo na nacin, ki omogoca kakovostno zivljenje, na-
stanka epilepsije pa tudi ne znamo prepreciti, Ceprav tveganje, da se utegne razviti, poznamo. Nekateri
napovedni dejavniki so zgodnji zacetek, dolgotrajna neobvladanost napadov, ve¢vrstni napadi, etiologija
(pozni posledi¢ni napadi, displazije skorje), nekatere elektroencefalografske nenormalnosti, kognitivni
primanjkljaj, epilepti¢ni status v anamnezi. Ob tem pa je nase dosedanje poznavanje narave bolezni in
epileptogeneze omejeno.

V 21. stoletju pa je prav, da bolnikom izberemo zdravilo, ki je varno in u¢inkovito ter ima nezelene uc¢inke,
ki jih je mo¢ prenasati. Prav je, da tudi razmi$ljamo o novih nacinih zdravljenja in svojo klini¢no prakso
pripravljamo na obetavnejse Case, ko bo mogoce zaséititi mozgane tako, da bomo zavrli proces nastajanja
epileptiéne motnje. Dodatna znanje bi omogoc¢ilo boljsi vpogled v bolezen ter izpostavilo nove tarée za
morebitna nova protiepilepti¢na zdravila (PEZ). Pri prouc¢evanju farmakorezistence moramo ugotoviti
vzrok zanjo: ali gre za farmakokineti¢no oz. farmakodinamsko pogojeno toleranco, izplavljanje zdravil
preko krvno-mozganske pregrade ali izplavljanje zdravil iz epilepti¢nih zari$¢. Zato potrebujemo nova
znanja o nosilcih za zdravila, ki bi zdravilo prenesli in ga sprostili na mestu delovanja. S tem bi se lahko
izognili tudi sistemskim nezelenim uc¢inkom zdravil ali jih vsaj zmanjsali.

Poleg farmakoloskega zdravljenja in zdravljenja z dieto je potrebno zgodaj razmisljati o kirur§kem zdra-
vljenju epilepsij, s katerim bi dosegli nadzor nad napadi pri bolnikih, ki se ne odzivajo na zdravljenje z
zdravili. Poleg klasi¢nih nevrokirurskih pristopov (kurativnih in blazilnih) sem uvrs¢amo tudi razli¢ne
fizikalne metode (elektri¢na in magnetna stimulacija ali inhibicija posameznih predelov osrednjega ziv-
Cevja, presaditev zarodnih celic, ohlajanje), ki jih bo mogoce uporabiti posredno ali neposredno z bolj ali
manj invazivnimi posegi v blizini mozganskega zari$¢a epilepsije oziroma struktur, ki so udelezene v pa-
tofiziologiji nastanka in $irjenja epilepticne motnje po mozganih. Globoko elektri¢no drazenje mozganov
(DBS) temelji na inhibitornem delovanju na globoke moZganske strukture. Nekdanje izkus$nje z drazenjem
cerebeluma, ki je zdaj opusceno, a smo ga pionirsko izvajali tudi pri nas (Klun in sod.), ter dosedanje iz-
kusnje z spodbujevalnikom vagusnega zivca predstavljajo smer, ki ji bo razvoj $e sledil, morda ne v zelo
oddaljenem casu.

Brez skrbne elektroklini¢ne opredelitve tipa napadov in epilepti¢nega sindroma ter spremljanja znacilnosti
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otrokovega kognitivnega razvoja, na katerega utegnejo obetavne nove ucinkovitejSe metode vplivati prav
tako kot PEZ, ni mogode kakovostno zdravljenje s sredstvi, ki so nam na voljo danes. Se manj pa je mog
brez tega uvajati tehnolosko naprednejSe pristope. Klini¢na praksa se bo morala posvetiti zgodnejSemu
ugotavljanju napovednih znakov in podrobnejSemu spremljanju razvoja trdovratnih podvrst epilepsije. Or-
ganizacija dela se bo morala prilagoditi in premakniti tezis¢e k intenzivnemu in aktivnejSemu delovanju v
zgodnjem bolnikovem obdobju tudi v okoljih (npr. v Sloveniji), ki bodo bolnike za tako zahtevne posege

morda le pripravljala, izvajali pa jih bodo najbrz, vsaj v zacetku, le specializirani kvartarni centri.
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Pregledni ¢lanek / Review article

TRDOVRATNE NEONATALNE EPILEPSIJE IN KRCI PRI
NOVOROJENCKIH, DOJENCKIH IN MALCKIH

RESISTANT NEONATAL EPILEPSIES AND CONVULSIONS IN
NEONATES, INFANTS AND TODDLERS

B. Gnidovec StraziSar!, D. Paro-Panjan?, D. Neubauer!

(1) Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana
(2) Klinicni oddelek za neonatologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center
Ljubljana, Ljubljana

1ZVLECEK

Izhodis¢a. Avtorji prikazujejo spekter kréev in epilepsij v obdobju novorojencka in dojencka. Opisujejo tudi
nekatere benigne sindrome v zgodnjem obdobju in tiste neepilepti¢ne motnje, ki lahko oponasajo epilepsije
in epilepti¢ne napade in jih moramo prepoznati, da se izognemo nepotrebnemu zdravljenju in napacni pred-
stavi, da gre za napade, ki se ne ustavijo po zdravljenju s protiepilepticnimi zdravili.

Material, preiskovanci in metode. V tem ¢lanku, ki se navezuje na tiste, ki obravnavajo hude epilepsije
v zgodnjem razvojnem obdobju, so podrobneje predstavljene neonatalne epilepticne encefalopatije, kot sta
zgodnja miokloni¢na in zgodnja infantilna epilepti¢na encefalopatija, krci pri novorojenckih in tiste benigne
epilepsije dojenckov, ki se lahko v zacetku kazejo s hudo obliko, imajo pa ugoden potek.

Rezultati. Pri vsakem od navedenih sklopov je podana klini¢na slika, zlasti opis napadov, diferencialna
diagnoza, napoved izida in zdravljenje. Na koncu pa avtorji podajajo $e vrsto napadov, ki so neepileptiéni,
vendar lahko zaradi obdobja, v katerem se pojavljajo, in zlasti oblike nehotnih gibov zavedejo opazovalca,
da gre za epilepsijo. Napac¢na uporaba protiepilepti¢nih zdravil v takih primerih pa lahko vzbudi vtis, da gre
za trdovratne napade.

Zakljucki. V zgodnjem razvojnem obdobju se lahko po eni strani sreCamo z napadi krcev, ki pomenijo hudo
encefalopatijo in izredno neugodno napoved izida, medtem ko po drugi strani prav v tem obdobju obstaja
cela vrsta nehotnih zgibkov in stanj, ki zelo spominjajo na hude epilepti¢ne napade, v bistvu pa gre za pov-
sem benigen, prehoden fenomen z izvrstnim konénim izidom.

Kljuéne besede: neonatalni krc¢i, neonatalne epilepsije, neepilepti¢ni napadi, elektroencefalografija,
benigni kr¢i.

ABSTRACT

Background. The authors present the spectrum of neonatal epilepsies and seizures during the neonatal and
infantile periods. Some benign syndromes are also included as well as non-epileptic seizures, which can, at
least initially, mimic severe epilepsies and must be recognized soon, not to be incorrectly treated with antie-
pileptic drugs, and give the impression of being resistant.

Materials and methods. This article supplements other articles on resistant epilepsies during infancy and
early childhood and presents neonatal epileptic encephalopathies, namely early myoclonic and early infantile
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epileptic encephalopathy. These are followed by neonatal seizures and benign epilepsies during infancy and
early childhood, which can sometimes have a similar presentation to the resistant types.

Results. Each set describes the clinical picture, especially semiology of seizures, differential diagnosis, pro-
gnosis and treatment. Finally, the authors briefly describe the majority of those attacks that can closely resem-
ble epileptic seizures during this period of life. A false impression of severe epilepsy and the wrong choice of
treatment can resemble resistant epilepsy.

Conclusions. During early life on one hand severe seizures can be encountered, which will soon evolve into
a progressive encephalopathy with a malignant outcome, while on the other hand there is the whole spectrum
of different involuntary movements and conditions, which closely resemble such seizures, but which are all
benign conditions not requiring specific treatment and with an excellent outcome.

Key words: neonatal seizures, neonatal epilepsies, non-epileptic seizures, electroencephalography, be-

nign seizures.

KRCI PRI NOVOROJENCKIH

Kr¢i so pri novorojencku pogosto prvi znak mo-
tenega delovanja osrednjega Zivéevja (OZ) ali ne-
vroloske bolezni. Pojavljajo se pogosteje kot kadar
koli kasneje v Zivljenju, pogostost pojavljanja pa je
2-3/1000 pri donosenih in 10-15/1000 pri nedono-
Senih otrocih (1).

Diagnozo neonatalnih konvulzij obicajno posta-
vimo potem, ko ima novorojenéek napade abnor-
mne motori¢ne aktivnosti, drze telesa, avtonomne
disfunkcije ali stereotipnega vedenja (2). Klini¢no
vc¢asih napade tezko prepoznamo, ker so pogosto
prikriti, ob tem pa ima novorojencek lahko moto-
ricne nehotne gibe (drget, mioklonus), avtomati¢ne
in avtonomne pojave, ki niso konvulzije (3). Tako
lahko napadi, ki jih prepoznamo samo na podlagi
klini¢ne slike, vodijo na eni strani v precenjevanje
Stevila neonatalnih konvulzij, ¢e s preprostimi pri-
jemi ne prepoznamo pojavov, ki niso konvulzije, ali
pa uvrstimo med konvulzije pojave, ki predstavlja-
jo po mnenju nekaterih avtorjev le prozenje moz-
ganskega debla (4). Na drugi strani pa je mozno,
da samo s klininim opazovanjem ne prepoznamo
napadov v tistih primerih, ko gre samo za elektro-
encefalografske paroksizme. Zaradi slabega Sirjenja
v nezrelih mozganih namre¢ nekaterih ikti¢nih iz-
bruhov, Se zlasti, e izhajajo iz globjih kortikalnih
in subkortikalnih struktur, povrSinske elektroence-
falografske elektrode ne zaznajo — elektroklini¢na
disociacija (5, 6). Pozorno klini¢no opazovanje z
videoelektroencefalografskim snemanjem je torej
zlati standard za postavitev diagnoze neonatalnih
konvulzij, v zadnjem Casu pa je v pomoc pri pre-

poznavi tudi zapis monitorja za spremljanje moz-
ganske aktivnosti z elektroencefalografsko metodo
povprecevanja amplitude (7).

Klini¢na slika

Razvri¢anje neonatalnih konvulzij na podlagi
klini¢ne slike izhaja iz dejstva, da so neonatalne
konvulzije klinicno opredeljene kot paroksizmal-
na sprememba nevroloske funkcije — vedenjske,
motori¢ne in/ali avtomati¢ne. Definicija zajema fe-
nomene, ki so jasno epilepti¢ni in so v povezavi s
hipersinhronimi elektroencefalografskimi izbruhi,
pa tudi tiste, ki nimajo jasne elektroencefalografske
slike, a ob predpostavki, da ni popolnoma jasno, ali
so kateri izmed teh klini¢nih pojavov dejansko tudi
epilepti¢ni (2). Pri prikritih napadih gre za paroksiz-
malne spremembe vedenja, gibanja ali avtonomnih
funkcij, ki niso jasni kloni¢ni, toni¢ni ali mioklo-
ni¢ni napadi: stereotipno odpiranje ali zapiranje o¢i,
nenavadni gibi oesnih zrkel, ritmi¢no zveéenje, pe-
daliranje, boksanje ali apneja. Ta oblika napadov je
pogostejsa pri nedonosenih otrocih. Zari§éni klonic-
ni krci so nizkofrekvencni zgibki velikih amplitud v
enem ali ve¢ udih ali po eni strani telesa, medtem ko
so veczariséni kloniéni kréi tisti napadi, pri katerih
se brez pravega reda stresljaji selijo z enega na dru-
gi ud. Mioklonicni kr¢i imajo visjo frekvenco kot
kloni¢ni in pogosteje zajemajo fleksorske misSice
zgornjih udov: veczaris¢ni miokloni¢ni kr¢i se po-
javljajo kot nesinhroni tresljaji razli¢nih delov tele-
sa, medtem ko gre pri generaliziranih miokloni¢nih
kréih za obojestranske simetri¢ne fleksijske zgibke
zgornjih, v€asih tudi spodnjih udov. Tonicni krci se
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lahko kot Zari§¢ni toni¢ni kr¢i pojavljajo v obliki to-
ni¢nega spazma trupa, vratu ali enega uda. Generali-
zirani toni¢ni kr¢i pa se pojavljajo na zgornjih in na
spodnjih udih in lahko posnemajo decerebracijsko
ali dekortikacijsko drzo.

Etiologija

Zaradi neravnovesja med ekscitatornimi in inhibi-
tornimi nevrotransmitorji v razvijajoéem se OZ de-
lujejo kot sprozilci konvulzij pri novorojencku tudi
tisti dejavniki, ki v kasnejSem obdobju ne povzro-
¢ajo mozganskih napadov (8). Tako so neonatalni
kr¢i ve¢inoma simptomatski, delez kriptogenih kr-
Cev pa je priblizno 25 % (4). Perinatalna asfiksija je
po rezultatih razli¢nih $tudij na prvem mestu in se
pojavlja kot vzrok za krée v 20-65 % (8, 9). Perina-
talni hipoksiji sta pogosto pridruzeni hipoglikemija
in hipokalcemija, pa tudi mozganska krvavitev (10).
Slednja se kot edini vzrok za konvulzije pojavlja
v zadnjem ¢asu pogosteje — v 12 %, predvsem na
racun vecjega deleza intraventrikularne krvavitve
pri nedonosenih otrocih. Med pomembnej$imi vzro-
ki za neonatalne konvulzije sodijo tudi mozganski
infarkt in okuzbe, medtem ko je deleZ neposrednih
poskodb OZ v upadanju (11). Prirojene nepravilno-
sti OZ so vzrok za krée v 5-9 %, opisani pa so tudi
posamicni primeri v okviru nevrokutanih sindro-
mov glikogenoz in lipidoz (8).

Prehodna hipoglikemi¢na stanja so pri novoro-
jenckih pogosta in le redko simptomatska, kot doda-
ten potencialni povzrocitelj kréev pa hipoglikemijo
omenjajo v 2-8,5 % (8). V starejsih Studijah so po-
gosteje kot vzrok za krée navajali kasno obliko hi-
pokalcemije, ki je sedaj redka, Se vedno pa v nizkem
odstotku in v kombinaciji z drugimi dejavniki sre¢u-
jemo zgodnjo hipokalcemijo in druge elektrolitske
motnje (12).

Prirojene napake presnove z razvojem novih labo-
ratorijskih zmogljivosti v zadnjem ¢asu diagnosti-
ciramo pogosteje. Kr¢i se lahko pojavljajo v sklopu
napake presnove aminokislin, organskih Kislin, ci-
klusa uree, pri motnjah oksidativne presnove pri pe-
roksisomskih boleznih ter v sklopu neonatalne ad-
renolevkodistrofije in so po razli¢nih §tudijah vzrok
za kr€e v 1-6 % (8). Od piridoksina odvisna epi-
lepsija, redka avtosomno recesivno dedna bolezen,
lahko pri¢ne v neonatalnem obdobju s trdovratnimi
konvulzijami, ki so odporne na antikonvulzivno

zdravljenje. V ozadju te genetsko pogojene motnje
je napaka v vezavi piridoksalfosfata z dekarboksi-
lazo glutamicne kisline, kar je potrebno za sintezo
inhibitornega nevrotransmitorja (GABA). Konvul-
zije lahko prekinemo z intravenskim vbrizganjem
piridoksina, kar pri tej bolezni predstavlja terapevt-
ski poskus (13). Do kréev pri novorojenckih lah-
ko pripelje tudi uporaba lokalnih anestetikov med
porodom, opisani pa so tudi v sklopu klini¢ne slike
odtegnitvenega sindroma.

Poleg dveh epilepti¢nih sindromov s slabo napo-
vedjo izida, o katerih bo govora v nadaljevanju, sta
v Mednarodno klasifikacijo epilepti¢nih sindromov
zajeta tudi dva benigna sindroma.

Sindrom benignih druzinskih neonatalnih konvulzij
se deduje avtosomno dominantno. Toniéni ali klo-
ni¢ni kr¢i se pri¢nejo pojavljati okrog tretjega dne
starosti in spontano prenehajo do prvega meseca.
Izvidi laboratorijskih in slikovnih preiskav so nor-
malni, prav tako otrokovo klini¢no in nevrolosko
stanje med napadi. Interikti¢ni elektroencefalograf-
ski zapis je normalen pri 50-70 % otrok, v 25 %
pa se pojavlja t.i. vzorec ,theta pointu alternant”.
Otroci se razvijajo ve¢inoma normalno, v 10-15 %
pa se kasneje pojavi epilepsija. Poleg klini¢ne slike
je za diagnozo pri 60-70 % druzin znacilna muta-
cija v KCNQ2 ali KCNQ3 (dolgi ro¢ici dvajstega
in osmega kromosoma), ki kodirata zapis delovanja
kalijevih kanalkov. Sindrom benignih idiopatskih
neonatalnih konvulzij ostaja etioloSko zaenkrat Se
nepojasnjen. Konvulzije se pojavijo okoli petega
dne starosti in prenehajo do Sestega tedna. Izvidi la-
boratorijskih in slikovnih preiskav so v normalnih
mejah, prav tako otrokovo klini¢no stanje med na-
padi. Tudi pri tem sindromu je napoved izida dobra

(14).
Diferencialna diagnoza

Pri prepoznavi neonatalnih konvulzij je potrebno v
diferencialnem postopku upostevati nekatera nee-
pilepti¢na paroksizmalna stanja pri novorojencku:
neonatalni drget (angl. jitters), neepilepti¢ne feno-
mene v sklopu hipoksi¢no-ishemi¢ne encefalopatije
(tremor, mioklonus, motnje okulomotorike in bul-
barnih funkcij), hiperekpleksijo, sindrom ekstremne
paroksizmalne boleCine ter benigni mioklonus v
spanju. Predvsem mioklonizmi v spanju so pogo-
sto vzrok za nepotrebne preiskave in zdravljenje
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otroka, zato je pomembno, da jih prepoznamo. V
sklopu sindroma benignega mioklonusa v spanju se
mioklonizmi — sunkoviti zgibki, pojavljajo pretezno
v fleksorskih miSicah; lahko so zari$¢ni, vec¢zari§c-
ni ali obojestranski in simetri¢ni. Ponavadi miSice
obraza niso zajete. Trajajo lahko le nekaj sekund ali
ve¢ minut. Pojavljajo se v razli¢nih fazah spanja,
ceprav nekateri opisujejo vecjo frekvenco v fazah
spanja ne-REM. V¢asih se mioklonizmi pojavijo
ob razli¢nih sprozilnih dejavnikih, na primer ob zi-
banju posteljice, hrupu. Z dotikom mioklonizmov
ne prekinemo, pac¢ pa s tem, da otroka prebudimo.
Gre za benigni sindrom, saj mioklonizmi prenehajo
spontano, ob tem pa je razvoj otrok povsem norma-
len (15, 16).

Zdravljenje

Zdravljenje kréev pri novorojencku zajema podporo
zivljenjskih funkcij, zdravljenje vzroka, ki je sprozil
krée in uporabo zdravil proti kréem, uspeSnost
zdravljenja pa je predvsem odvisna od pravocasne
prepoznave vzroka in mehanizma nastanka kréev.
Pri odlo¢itvi o zdravljenju je pomembna tudi opre-
delitev klini¢ne slike, saj nekateri opozarjajo, da
uporaba zdravil proti kréem lahko celo poslabsa
klini¢no stanje, ¢e jih uporabimo pri napadih, ki so
pravzaprav fenomen spros¢anja mozganskega deb-
la.

Med zdravili proti kréem je po mnenju vodilnih
strokovnjakov tega podro¢ja Se vedno najucinkovi-
tejsi fenobarbiton, ki ga vbrizgamo v zilo ali misi-
co v odmerku 20 mg/kg (2). V kolikor odmerek ni
uc¢inkovit, priporo¢a Volpe visanje odmerka do ce-
lokupnega odmerka 40 mg/kg. Pri uporabi drugega
zdravila proti kréem so mnenja deljena. Medtem ko
nekateri avtorji Se vedno zagovarjajo uporabo feni-
toina v odmerku 20 mg/kg v infuziji s hitrostjo, ki
ne presega 0,5 mg/kg/minuto oziroma uporabo var-
nejSega fosfenitoina, pa drugi priporo¢ajo midazo-
lam, v odmerku 0,05-0,2 mg/kg ter nadaljevanje v
infuziji s hitrostjo 0,05-0,3 mg/kg/uro. Kot zdravilo
tretjega reda, predvsem pri trdovratnih kr¢ih, pripo-
ro¢ajo uporabo lidokaina (17). Trajanje zdravljenja
naj bo po mnenju stevilnih avtorjev ¢im kraj$e in naj
temelji na presoji o moznostih ponovitve krcéev (2).

Napoved izida

Izid pri otrocih, ki so v neonatalnem obdobju imeli
krce, je v prvi vrsti odvisen od etioloskega dejav-
nika, ki je sprozil krée: najslabsi izid opisujejo pri
otrocih, ki so imeli kr¢e v sklopu strukturne ne-
pravilnosti OZ, medtem ko je pri kr&ih v sklopu
hipoksi¢no-ishemi¢ne encefalopatije opisan pojav
epilepsije v 31 %, slab izid glede nevroloskega izida
v 36 %, slab izid glede umskega in gibalnega raz-
voja pa v 50 % (8, 12). Med klini¢nimi dejavniki,
ki napovedujejo slab izid, so pomembni zgodnji
zacetek napadov oz. dolgotrajni napadi, toni¢na in
miokloni¢na oblika napadov ter nenormalen nevro-
loski status v ¢asu, ko napadov ni. Med elektrofi-
zioloskimi parametri pa je najpomembne;jsi kazalec
napovedi izida osnovna bioelektri¢na aktivnost (8).

TRDOVRATNE NEONATALNE
EPILEPSIJE

Trdovratne neonatalne epilepsije z elektroence-
falografskim vzorcem »izbruh — ti§ina«

Elektroencefalografski vzorec »izbruh — tiSina«, pri
katerem se izbruhi paroksizmalne aktivnosti perio-
di¢no izmenjujejo z obdobji relativne tiSine oz. iz-
razito nizkoamplitudne mozganske aktivnosti, je v
novorojen¢kovem obdobju relativno pogost, pogo-
sto pa ga klini¢no spremljajo tudi kr¢i (18). Vzorec
velikokrat posnamemo pri novorojenckih z hipo-
ksi¢no-ishemi¢no encefalopatijo, pri katerih pa je ta
vzorec ponavadi prehoden. Stabilen vzorec »izbuh
— tiSina« je znacilen za dva neonatalna epilepti¢na
sindroma, in sicer za sindrom neonatalne oz. zgo-
dnje miokloni¢ne encefalopatije (ZME) in sindrom
zgodnje infantilne epilepti¢ne encefalopatije ali Oh-
taharin sindrom (ZIEE).

Zgodnja miokloni¢na encefalopatija

Zgodnja miokloni¢na encefalopatija je redek epi-
lepticni sindrom, za katerega so znalilni erati¢ni
miokloniéni zgibki, ki se pri¢nejo zgodaj, prakti¢éno
vselej ze v neonatalnem obdobju, véasih celo ze v
prvih urah zivljenja. Miokloni¢ni zgibki lahko zaja-
mejo zelo omejen del obraza ali udov. So znaéilno
pogosti, v¢asih prakti¢no kontinuirani in se pona-
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vadi erati¢no in asinhrono selijo z enega dela telesa
na drugega, vztrajajo pa lahko tudi v spanju. Ze ob
pricetku mioklonizmov ali pa kmalu zatem se lahko
pojavijo tudi masivni generalizirani mioklonus, ki
cialni, obi¢ajno motori¢ni napadi. Kasneje v poteku
bolezni lahko pride tudi do pojava infantilnih spaz-
mov, redkeje pa do toni¢nih napadov (19).

V elektroencefalografskem posnetku najdemo zna-
¢ilen vzorec »izbruh — ti§ina« s periodi¢nimi izbruhi
generaliziranih in vec€zariS¢nih visokoamplitudnih
trnov ter ostrih in pocasnih kompleksov v trajanju
1-5 s. Te prekinjajo 3—10-sekundna obdobja rela-
tivne tiSine. Vzorec je prisoten tako v budnosti kot
v spanju. Z napredovanjem sindroma ta vzorec pri-
blizno pri starosti 3—5 mesecev zamenja atipi¢na ali
modificirana hipsaritmija ali pa ve¢zariscni izvid.
Potek ZME je tezek in nevroloski status novoro-
jencka je pri vseh Ze ob rojstvu ali pa najkasneje
ob klinicnem pricetku napadov hudo abnormen.
Vecina prizadetih otrok je hipotonih in slabo odziv-
nih z izrazitim razvojnim zaostankom. Smrtnost je
velika, saj priblizno polovica prizadetih dojenckov
umre pred dopolnjenim letom starosti, preziveli pa
ostanejo v kroni¢nem vegetativnem stanju ali ima-
jo hud razvojni zaostanek z vztrajanjem predvsem
zari$¢nih napadov, medtem ko eraticni mioklonus
obicajno izzveni po nekaj tednih oz. mesecih.
Vzroka ZME navkljub Stevilnim preiskavam po-
gosto ne odkrijemo. Ponavadi najprej izkljuc¢imo
morebitno metabolno motnjo, saj se ZME pogosto
pojavlja kot posledica prirojene napake v presnovi,
predvsem neketoticne hiperglicinemije (19). Opisa-
ni so bili tudi primeri ZME v vzro¢ni povezavi s
propionsko, D-glicericno in metilmalonsko acide-
mijo ter hiperamonemijo zaradi pomanjkanja karba-
milfosfatne sintetaze (18). ZME se relativno pogo-
sto pojavlja tudi v nekaterih druzinah, kar nakazuje
moznost avtosomno recesivnega nacina dedovanja
(20). Med vzroki ZME pa se redkeje omenjajo raz-
licne mozganske malformacije.

Zdravljenje je v prvi vrsti simptomatsko, usmerje-
no proti specifi¢ni presnovni motnji, v kolikor je ta
prisotna. Sicer pa so vsa protiepilepti¢na zdravila in
hormonsko zdravljenje s kortikosteroidi in z ACTH
relativno slabo ucinkoviti.

Zgodnja infantilna epilepti¢na encefalopatija ali
Ohtaharin sindrom

Ohtahara je s sodelavci leta 1976 (21) opisal prve
primere epilepti¢ne encefalopatije z zgodnjim pri-
Cetkom v novorojen¢kovem obdobju oz. v prvih
nekaj mesecih zivljenja, katere prevladujo¢o obliko
napadov predstavljajo toni¢ni spazmi. Gre za krat-
kotrajne toni¢ne krée, ki zajamejo ude ali aksialno
pa so krajsi od klasi¢nih toni¢nih napadov. Toni¢ni
spazmi so izrazito pogosti in se ponavadi javljajo
v grucah, redkeje intermitentno. Prisotni so tako v
budnosti kot v spanju. Pri priblizno tretjini bolnikov
se pojavljajo tudi druge vrste epilepti¢nih napadov,
predvsem parcialni motori¢ni napadi, hemikonvul-
zije in generalizirani napadi, redki pa so mioklo-
ni¢ni napadi. Po Ohtaharinem mnenju predstavlja
zgodnja infantilna epilepti¢na encefalopatija najz-
godnjejSega od t.i. »od starosti odvisnih epilepti¢nih
sindromov«, med katere priSteva Se Westov in Len-
nox-Gastautov sindom (21).

Tako kot za ZME je tudi za ZIEE znacilen elek-
troencefalografski vzorec »izbruh — tiSina«, ki je
prisoten tako v budnosti kot spanju. 2—6-sekundni
izbruhi mozganske aktivnosti, ki vkljucujejo viso-
koamplitudne pocasne valove s pomeSanimi trni, se
izmenjujejo z obdobji relativne ti§ine v trajanju 3—5
s. Z napredovanjem bolezni se vzorec spremeni in
se lahko razvije v hipsaritmijo, ki je pogosto asime-
tri¢na, ali pa elektroencefalografsko prevlada vec¢za-
ri$éno ali zari§¢no javljanje trnov.

Tudi potek ZIEE je tezek, napoved izida pa slaba.
Smrtnost je visoka, vendar pa prizadeti otroci umi-
rajo nekoliko kasneje kot v primeru ZME (22). Pre-
ziveli so vsi hudo duSevno in gibalno ovirani. Slabsi
izid imajo predvsem tisti bolniki, pri katerih se v
nadaljnjem poteku elektroencefalografsko razvije
hipsaritmija.

Vecina primerov ZIEE je pridruzenih strukturnim
nenormalnostim OZ, kot so hemimegaencefalija,
porencefalija, Aicardijev sindrom in dentato-olivar-
na displazija (22, 23). Zelo redko pa je vzrok ZIEE
presnovna motnja. Opisani so posamezni primeri
ZIEE pri bolnikih s pomanjkanjem citokrom c-oksi-
daze (24) in Leighovim sindromom (25). Glede na
to je pomembno, da pri novorojencku oz. dojencku
z ZIEE najprej izljuéimo strukturni vzrok z ustre-
zno slikovno diagnostiko. Presnovne preiskave so
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potrebne v primeru negativnega izvida slikovne di-
agnostike ali v primeru nespecifi¢nih sprememb, ki
so lahko posledica metabolne motnje.

Podobno kot pri ZME je tudi zdravljenje ZIEE ne-
obetajoCe. Pogosto se posluzujemo zdravljenja s
kortikosteroidi, ki pa je manj uc¢inkovito kot npr. pri
zdravljenju infantilnih spazmov. Od protiepileptic-
nih zdravil so v nekaterih primerih delno ucinkovi-
ti klonazepam, nitrazepam, valproat in zonisamid.
Opisani so tudi primeri zdravljenja s ketogeno dieto,
s TRH, piridoksinom in kloralhidratom (26). V red-
kih primerih pride v postev tudi kirursko zdravlje-
nje, kot npr. hemisferektomija v primeru hemime-
galecefalije (27) ali odstranitev fokalne kortikalne
displazije (28).

Glede na opisane podobnosti med sindromom zgo-
dnje miokloni¢ne encefalopatije in sindromom zgo-
dnje infantilne epilepticne encefalopatije in slab
izid pri obeh se pojavlja vprasanje, ali je delitev
med obema sindromoma sploh potrebna. Nekateri
raziskovalci menijo, da gre glede na enak elektro-
encefalografski izvid, zgodnji pricetek, pridruzeno
encefalopatijo in s tem neodzivnost na zdravljenje
ter slabo napoved izida v resnici za en sindrom s Ste-
vilnimi podobnimi lastnostmi in tudi pomembnimi
razlikami, ki lahko opredelijo razli¢ne podskupine
sindroma (19). Drugi pa so mnenja, da gre za dva lo-
¢ena sindroma (22, 23). Diferencialnodiagnosti¢na
znacilnost, ki govori v prid ZME, je erati¢ni mioklo-
nus, ki se obenem zelo redko pojavlja pri bolnikih z
ZIEE. Po drugi strani pa je za ZIEE znacilen zgo-
dnji pojav toni¢nih spazmov, ki so pri ZME prisotni
le izjemoma in e to zelo pozno v poteku bolezni.
Razlikovanje obeh sindromov se zdi smiselno tudi
s prakti¢nega diagnosti¢nega stalis¢a, saj je ZME
najpogosteje pridruzena metabolni motnji in so zato
pri obravnavi bolnikov na prvem mestu presnovne
preiskave. Nasprotno pa moramo v primeru ZIEE
najprej izkljuditi strukturni vzrok z ustreznimi sli-
kovnimi preiskavami OZ. Seveda prihaja med obe-
ma sindromoma tudi do prekrivanj. Na drugi strani
pa tudi niso redki primeri, ki jih zaradi pomanjkanja
znacdilnih klini¢nih ali elektroencefalografskih meril
ali pa nekaterih netipi¢nih znacilnostih tezko uvrsti-
mo v en ali drug sindrom. Poznani so primeri opisov
vzorca »izbruh — tiSina« brez mioklonusa pri Men-
kesovem sindromu, pri bolnikih s pomanjkanjem
molibdenskega kofaktorja, s pomanjkanjem adenil-

sukcinaze in v primeru Leighovega sindroma (29).
Tako nekaterih novorojenckov z epilepsijo in EEG
vzorcem »izbruh — tiSina« ne moremo uvrstiti v no-
benega od navedenih epilepti¢nih sindromov (23).
Primerjava znacilnosti ZME in ZIEE je navedena v
Tabeli 1.

Tabela 1. Znacilnosti zgodnje mioklonicne in zgodnje infantilne
epilepticne encefalopatije. (NS — nevroloski status, LGS —
Lennox-Gastautov sindrom,).

Zgodnja Zgodnja infantilna
miokloni¢na epilepti¢na
encefalopatija encefalopatija

Starost ob
pricetku
MRN8 nenormalen ob
rojstvu ali pricetku
napadov

eratic¢ni ali
fragmentni
mioklonus

masivni mioklonus
preprosti parcialni
napadi

neonatalno obdobje v prvih 3 mesecih

vedno nenormalen,
tudi pred pric¢etkom
napadov

tonicni spazmi

Znadcilni tip
napadov

Dodatni
epilepti¢ni
napadi

zari$¢ni motori¢ni
napadi
hemikonvulzije

infantilni spazmi generalizirani napadi
(tonicni)
EEG izbruh — tiSina izbruh — tiSina
Etiologija prirojene napake cerebralna disgeneza
presnove anoksija
familiarna kriptogena

kriptogena
WEVEN TR0 napredujoca okvara

Smrtnost zelo visoka, zgodaj
v obdobju dojencka

stati¢na okvara

visoka v obdobju
dojencka, otroka ali

mladostnika
Stanje vegetativno stanje huda dusevna
preZzivelih manjrazvitost

in huda gibalna

oviranost
Evolucija infantilni spazmi West, LGS

epilepticnih
napadov

KRCI PRI DOJENCKIH IN MALCKIH

Benigne konvulzije v dojen¢kovi dobi in benigni
sindromi

Zaenkrat nova mednarodna klasifikacija epilepsij in
epilepti¢nih sindromov (30) Se ne uvrséa dojenckov-
ih epilepti¢nih sindromov, ne zari§¢nih in ne gene-
raliziranih, ¢eprav so japonski avtorji (Watanabe in
sod.) Ze leta 1987 poimenovali novo obliko teh zgo-
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dnjih kréev kot »benigno kompleksno parcialno epi-
lepsijo dojenckove dobe« (31). Napadi krcev teh be-
nignih dojenckovih (nedruzinskih) kovulzij (BDK)
se ponavadi pojavljajo »v grucah« in se pojavijo med
tretjim in 20. mesecem starosti, pojavljajo se nekaj
dni kot zari$¢ni ali sekundarno generalizirani napadi
in se ponovijo tri- do petkrat na dan, po nekaj dneh
pa spontano izginejo in se morda v enaki obliki Se en-
krat ponovijo ¢ez en mesec ali tri mesece. Interiktic-
ni elektroencefalografski posnetek je normalen, med
samim napadom (intraikti¢no) pa se pri otrocih s se-
kundarno generaliziranimi napadi pojavlja ritmi¢na
aktivnost v temenskih in zatilnih predelih, pri tistih
s parcialnimi kompleksnimi napadi pa v sen¢ni¢nih
predelih. Kar pri polovici bolnikov lahko najdemo
bliznje sorodnike, ki so imeli v tem starostnem ob-
dobju podobne napade, zato jih uvrs¢amo v sindrom
benignih druzinskih dojenckovih konvulzij (BDDK)
(32). Leta 1992 so ga opisali italijanski avtorji (Vige-
vano in sod.) kot napade, ki se med tretjim in osmim
mesecem starosti pojavljajo v gruc¢ah in kot zari$¢ni
napadi, ki se selijo z ene strani na drugo in se deduje-
jo avtosomno dominantno. Lahko pa se pojavijo tudi
napadi po¢asnega obrata glave in o¢i v eno stran, di-
fuznega hipertonusa, cianoze in nato ohlapnosti ali
pa klonizmov rok in nog, ki so ponavadi enostranski.
Elektroencefalograski poshetek je zunaj napadov
normalen. BDDK so verjetno vezane na kromosom
19 (33). Leta 2000 je Capovilla opisal $e podoben
sindrom, ki se prvi¢ pojavi med 13. in 30. mesecem
starosti pri otrocih, ki se kasneje popolnoma normal-
no razvijajo, vendar pa posnetek EEG kaze znacilne
komplekse trn — val med spanjem nad podro¢jem
verteksa, kar je poimenoval benigna parcialna epi-
lepsija dojenc¢kov in zgodnjega otrostva s kompleksi
trn — val nad verteksom (34). Zaradi pritiska, da bi
v mednarodno klasifikacijo epilepsij poleg edinega
benignega sindroma v dojenckovem obdobju (beni-
gna infantilna miokoloni¢na epilepsija) vpisali vsaj
Se enega — benigno (druzinsko) parcialno epilepsi-
jo dojenckov, so se v najnovejSem predlogu (januar
2010) vendarle odlo¢ili, da o tem vsaj premisljujejo.
Zahvaljujo¢ Capovilli in Vigevanu pa smo leta 2001
vendarle uspeli razmejiti vse $tevilne oblike benignih
parcialnih epilepsij dojenckov oziroma zgodnjega
obdobja (35). Za sindrom, ki ga je opisal Watanabe
, namre¢ predlagata ime benigna parcialna epilepsi-
Jja dojenckov s kompleksnimi parcialnimi kréi, izraz
benigni dojenckovi druZinski krci za napade, Ki jih je

opisal Vigevano, izraz benigna parcialna epilepsija
dojenckov in zgodnjega otrostva s kompleksi trn —
val nad verteksom med spanjem pa za sindrom, Ki
ga je opisal Capovilla. Vendar pa avtorja menita, da
je sem potrebno pristevati Se nekaj sindromov. Tak
je redek sindrom benigne parcialne epilepsije do-
jenckov s sekundarno generaliziranimi krci, ki ga je
opisal Watanabe s sod. leta 1993 in je povsem enak
tistemu, ki ga je Ze opisal leta 1987 (31), vendar so
napadi vedno sekundarno generalizirani, pri ¢emer
je vprasljivo, ali si zasluzi ime posebnega sindroma.
Podobno velja tudi za t.i. sindrom benignih dojenck-
ovih krcev, ki jih spremlja blag gastroenteritis, kar so
opisali japonski avtorji leta 1982 (Morooka in sod.),
Ceprav ve€ina avtorjev take krée uvrsca kar med t.i.
priloznostne krce ali simptomatske krée. Kon¢no pa
gre Se za zgodnji sindrom Panayiotopoulos, ki naj
bi ga v tem zgodnjem obdobju poimenovali benigni
sindrom zgodnje podvrzenosti zatilnih napadov (36),
ki se pojavlja med prvim in dvanajstim letom starosti
in ima znacilno semiologijo napadov z navzeo, bru-
hanjem in obratom o¢i ali glave vstran, cemur sledi
nezavest in razmeroma pogosto tudi hemikloni¢ni ali
generalizirani tonicno-kloni¢ni kr¢i. Znacilen je ele-
ktroencefalografski posnetek z zatilnimi kompleksi
trn-val, ki zelo spominjajo na t.i. rolandi¢ne (centro-
temporalne) komplekse trn-val, napoved izida pa je
vedno ugodna. Zaradi tega zelo izrazitega prekriva-
nja istega sindroma ob zelo razli¢nih starosti je Dulac
s sodelavci pred nekaj leti pregledal dokumentacijo
442 primerov s kr¢i, ki so se pojavljali pri otrocih
med starostjo osem dni in tri leta ter nasSel le primere
poznih benignih idiopatskih novorojenckovih kréev
(okoli drugega meseca starosti) ali pa primere zgo-
dnje parcialnih benigne epilepsije otrostva (11 pri-
merov) in zato podvomil v to, da sindrom benigne
epilepsije pri dojenckih sploh obstaja (37). Sami smo
retrospektivno za deset let pregledali dokumentacijo
pri 36 dojenckih z diagnozo benignih kréev in ugo-
tovili, da gre v vec€ini primerov za benigni mioklonus
pri dojenckih v spanju (22/36), medtem ko jih je 6
izpolnjevalo merila za benigno parcialno epilepsijo
dojenckov (s parcialnimi in/ali sekundarno genera-
liziranimi krci), 2 za benigne dojenckove druzinske
krce, eden pa je imel zgodnji sindrom Panayiotopo-
ulos, medtem ko ostali sploh niso imeli konvulzivne
simptomatike, ampak verjetno enega od nekonvul-
zivnih (neepilepticnih) sindromov.
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Ponavadi avtorji priporocajo, da pri benignih epi-
lepsijah v zgodnjem otro$tvu opravimo vse osnov-
ne biokemicne preiskave, vkljuéno z izkljuéitvijo
morebitne prirojene motnje presnove (aminokisline
v serumu, organske Kisline v urinu, laktat, piruvat,
amoniak). Lumbalna punkcija ni potrebna, razen za
izkljucitev morebitnega encefalitisa. Poleg video
EEG obicajno opravimo tudi slikovne preiskave
(ultrazvok, racunalnisko tomografijo in/ali magne-
tnoresonancno slikanje mozganov), ker morajo biti
te po pravilu povsem normalne. 1zid je odli¢en in le
redko (ob zdravljenju) se $e enkrat pojavi gruca na-
padov, potem pa ponovitve napadov ni ve¢. Zaradi
benignega izida teoreti¢no sicer obstaja moznost, da
teh otrok ne bi zdravili, vendar pa je to tezko izve-
dljivo, ker se napadi kréev pojavljajo precej pogosto
(lahko vsake dve ali tri ure), pa tudi diagnozo beni-
gnih kréev redko prepoznamo ze takoj na zacetku
in bi se lahko pojavil tudi epilepticni status. Glede
na razli¢na porocila v literaturi (31, 33, 35) je kate-
ro koli zdravljenje enako ucinkovito, ponavadi pa
se vendarle odlo¢imo za protiepilepticna zdravila z
manj stranskimi ucinki (na primer okskarbazepin,
lamotrigin, zonisamid). Zdravljenje traja razlicno
dolgo, navadno od enega leta do petih let.

Paroksizmalna neepilepti¢na stanja
Afektna respiratorna apneja ali zamolkovanje

Afektna respiratorna apneja (ARA) se pojavlja pri 5
% otrok, ki imajo obi¢ajno pozitivno druzinsko ana-
mnezo o podobnih napadih pri enem izmed starSev
v otroski dobi (v 30 %). Najpogosteje se pojavlja pri
otrocih med $estim mesecem in tretjim letom staro-
sti. Modro (cianoti¢no) obliko ponavadi sprozi ¢u-
stveno razburjenje, bole¢ina ali trma. Patofiziolosko
gre za nenadno povecanje intratorakalnega tlaka,
ki zavre venski priliv v srce (Valsalvin manever).
Otrok zajoka in zadrzi vdih (ne more pa izdihniti),
pomodri, pojavita se ohlapnost in nezavest, kadar
pa to traja dlje, se lahko pojavijo kréi (toni¢na izte-
gnitev udov, ki ji sledijo trzljaji). Epizode so lahko
pogoste, po njih pa si otrok hitro opomore, v¢asih pa
utrujen zaspi. Bledo (asfikti¢no) obliko sprozi nena-
den bolecinski drazljaj, ponavadi udarec na glavo,
otrok takoj pobledi in postane ohlapen, nezavesten,
temu pa lahko sledi nekaj trzljajev in opistotonus.
Po napadu otrok zaspi. Posnetek EEG je normalen,

medtem ko sréno-dihalni vzorci med samim napa-
dom pokazejo asistolijo ali izrazitej$o bradikardijo.
Patofiziolosko gre za refleksno asistolijo, sprozeno
z zvetano aktivnostjo vagusa. Lahko jo sprozimo s
pritiskom na zrkla (okulokardialni refleks). StarSem
povemo, da gre za benigno motnjo, ki jo otrok spro-
za psihogeno, ker si zeli njihove pozornosti (seveda
se tega ne zaveda). Edino zdravljenje je, da se starsi
na tovrstne napade odzovejo mirno in hladno ter jim
ne posvecajo nobene pozornosti. V zelo hudih pri-
merih ali tedaj, ko je okulokardialni refleks mo¢no
pozitiven, nekateri avtorji priporo¢ajo uporabo atro-
pinskega sredstva, ki ga mora otrok nekaj mesecev
redno jemati (32).

Periodicni sindromi zgodnjega otrostva

Odlicen prispevek na to temo sta nedavno prispe-
vala Cuvellier in Lépinova (38). Za vse periodi¢ne
sindrome velja, da se pojavljajo epizodi¢no, vmes
pa so obdobja, ko je dojencek ali maléek povsem
brez tezav.

Benigni paroksizmalni tortikolis se pojavlja med
drugim in osmim mesecem starosti v obliki kratko-
trajnih napadov nenadnega nagnjenja glave v eno
stran, zato diferencialnodiagnosti¢no vcasih ob na-
padih kréev pride v postev tudi povecan znotrajlo-
banjski tlak, lahko pa tudi gastroezofagealni refluks
(Sandiferjev sindrom — spodaj), idiopatska torzijska
distonija in epilepti¢ni napadi. Napade tortikolisa
mora spremljati eden od naslednjih znakov ali simp-
tomov: slabost ali celo bruhanje, utrujenost, bledica
ali ataksija. Ponavadi minejo spontano, véasih po-
maga dodatek vitaminov kompleksa B. Pogosta je
pozitivna druzinska anamneza na migreno. Verjetno
gre za kanalCkopatijo, saj so ugotovili mutacijo v
genu CACNAIA (39).

Benigni paroksizmalni vertigo S0 Kratkotrajni napa-
di vrtoglavice, pri katerih so mlajsi otroci (ponava-
di se pojavlja med drugim in Cetrtim letom staro-
sti) videti zelo bledi in prestraseni ter se oklepajo
starSev, spremlja pa jih nezmoznost samostojnega
stanja. Napadi trajajo od nekaj sekund do nekaj mi-
nut, v¢asih je prisoten nistagmus. Otrok se ponavadi
takoj po napadu spet igra, kot bi se ni¢ ne zgodilo.
Napadi se lahko pojavljajo v grucah ali rafalih, naj-
pogostejsi so pri predsolskih otrocih. V¢asih je na
eni strani prisoten abnormen vestibulogram. Dife-
rencialnodiagnosti¢no pridejo v postev benigni po-
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lozajni vertigo (najpogostejsa labirintopatija pri lju-
deh, Ceprav redka pri otrocih), epizodi¢na ataksija
(ki takoj odgovori na zdravljenje z acetazolamidom)
in nevrinomi ter tumorji v pontocerebelarnem kotu
ali v zadnji kotanji. Zdravljenje ni potrebno, napadi
pa s starostjo izzvenijo, ponavadi po nekaj mesecih
(najkasneje do petega leta). VEasih pomaga dodatek
vitaminov kompleksa B, nekateri priporo¢ajo tudi
ciproheptadin, ker menijo, da je benigni paroksiz-
malni vertigo zgodnja razli¢ica bazilarne migrene
(40).

Abdominalna migrena predstavlja epizodi¢ne bole-
¢ine v trebuhu, ponavadi pri otrocih med petim in
sedmim letom starosti brez kakr$nega koli glavobo-
la. Bolecina je ponavljajoca se, ima akutni zacetek,
ni v obliki kolik, pojavlja se na sredi trebuha in traja
nekaj ur. Ob tem je otrok lahko bled, ima sivkaste
podoc¢njake in noce uzivati hrane, bruha pa ne ve-
dno in ne tako izrazito kot pri napadih ciklicnega
bruhanja. Med napadi je otrok povsem brez tezav.
Diagnozo ponavadi postavimo z izklju€itvijo dru-
gih stanj, véasih je pozitivna anamneza migrene
v druzini, pojavlja pa se priblizno pri 2-5 % vseh
otrok v tem obdobju in je pogostejSa pri deklicah.
Najboljse zdravljenje je preventivno: izogibanje
morebitnim sprozilnim dejavnikom, dolgim obdob-
jem stradanja, dolgi nespe¢nosti, pretirani svetlobi
in iz¢rpanosti. Profilakticno lahko navadno posku-
simo s pizotifenom (Sanomigran®), propanololom
ali klonidinom (41).

Sindrom ciklicnega bruhanja lahko prepoznamo po
jasnem in edinstvenem vzorcu obilnega bruhanja, ki
lahko moé¢no vpliva na kakovost zivljenja. Zanj so
znalilna ponavljajo¢a se obdobja omejenih epizod
hude navzeje in bruhanja, ki so med seboj jasno lo-
¢ene z obdobyji, ko je otrok povsem brez simptomov
in znakov. Sindrom je znan Ze od leta 1806, ko ga
je prvi¢ opisal Heberden. Pogosteje se pojavlja pri
severnih evropskih narodih in se pojavlja pri 0,04
do 1,9 % vseh otrok. Sindrom lahko razdelimo v
Stiri obdobja: obdobje med bruhanji, prodromsko
obdobje, obdobje bruhanja in obdobje okrevanja. V
prodromskem obdobju, ki traja od ene do dveh ur,
lahko otrok Se zauzije kaks$no zdravilo, ga pa ze sili
na bruhanje, je ohlapen, bled, apaticen in zaspan.
Obdobje bruhanja povprec¢no traja 24 ur, bruhanja
se lahko pojavijo do desetkrat dnevno, vcasih je
prisotna blago poviSana temperatura, nevtrofilija,
povecana sta tlak in utrip. Med bruhanji se otrok

zelo slabo pocuti, odklanja hrano in pijaco, boli ga
trebuh, se moé¢no slini, je bled, ima lahko glavobol
in foto- oz. fonofobijo. Ponavadi sta potrebni hospi-
talizacija in intravenska infuzija. Obdobje okrevanja
nastopi hitro po tem, ko preneha navzea, ponavadi
traja Sest ur in se znacilno zakljuci s trdnim span-
cem. Epizode se ponavadi pojavljajo zjutraj in jih
lahko sprozi neprijeten psihicni ali telesni drazljaj,
ponavadi je takih epizod do deset na leto in prene-
hajo pri otrokovi starosti deset let. Zdravljenje je
spet predvsem usmerjeno v izkljucevanje morebi-
tnih drazilnih dejavnikov, predvsem hrane: ¢okola-
de, sira in drugih mle¢nih izdelkov. Benzodiazepini
lahko povzrodijo spanec in tako prej privedejo do
obdobja okrevanja. Nekateri priporo¢ajo amitripti-
lin ali propranolol (42).

Izraziti gastroezofagealni refluks (Sandiferjev sin-
drom)

Motnja je izrazitejsa pri dojenckih in malckih s ce-
rebralno paralizo ali z drugimi mozganskimi okva-
rami. Refluks kisle Zelodéne vsebine lahko sproza
bolecino, ki jo majhen otrok ne more opisati, zato
jo vcasih poskusa omiliti z nenavadnim polozajem
vratu in glave ter pri tem uporablja gibe, ki spomi-
njajo na distonijo. Pri tem zavest ni motena, so pa
lahko v¢asih prisotni apneja, obracanje o¢esnih zr-
kel in bruhanje. Da lahko motnjo lo¢imo od napa-
dov kréev, je v€asih potrebno posneti EEG. Zdravi-
mo ga z antirefluksnim polozajem, v hudih primerih
pa s cisapridom (Digenol®), v zelo hudih primerih
celo kirursko (fundiplikacija).

Hiperekpleksija

Pojavlja se pri dojenckih in pomeni povecano
vzdrazljivost (anglosaksonska literatura zato vca-
sih uporablja besedo startle disease), Ki jo pogo-
sto spremljajo trzljaji, podobni drgetu ali mrzlici.
Beseda je grskega izvora in pomeni presenecenje.
Stanje je benigno in postopoma spontano izgine.
Nekateri avtorji (na primer Stephenson) opisujejo
znacilne manevre, kot sta »tapkanje po nosu«, ki
sprozi buren odziv — mezikanje in fleksorski spazem
vseh udov ter t.i. »manever po Vigevanu, s kate-
rim lahko preprec¢imo morebitne krée z enostavnim
flektiranjem glave in udov ob telo. Le v skrajnih
primerih je potrebna poglobljena diagnostika (pona-
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vadi govorimo o glicinergi¢ni motnji) in morebitno
zdravljenje (u¢inki dopaminergi¢nih zdravil pri tem
Se niso povsem dokazani), predvsem s klonazepa-
mom, klobazamom in vigabatrinom (43). V¢asih se
pri teh otrocih kasneje v Zivljenju pojavi esencialni
tremor, v nekaterih primerih druzinski. Hiperekple-
ksijo moramo lo¢iti od dedne hiperekpleksije (angl.
stiff baby syndrome), ki je skrajna razlicica tega sta-
nja, ima znacilen vzorec EMG (nenehna elektri¢na
aktivnost tudi v mirovanju) in terja zdravljenje z
diazepamom ali klonazepamom.

Masturbacija ali gratifikacijski pojavi

V redkih primerih lahko pri dojenckih gibi drgnje-
nja in zibanja posnemajo napade krcev. Pri neka-
terih lahko star$i dobijo vtis, da so odsotni ali za-
gledani in se slabo odzivajo na zunanje draZljaje.
Nekateri imajo so¢asno tudi avtonomno simpto-
matiko — izrazito potenje in Siroke zenice. Stanje
je benigno in spontano mine. V nekaterih primerih
je potrebna hospitalizacija za skrbno opazovanje
(v€asih pomaga video-posnetek), posnetek EEG je
normalen.

Napadi drhtenja (angl. shuddering attacks)

Navadno gre za redek pojav pri dojenckih in mal¢-
kih. Vsekakor jih moramo razlikovati od epileptic-
nih napadov. Napadi se pojavljajo v obliki »mra-
zenja«, veckrat dnevno in brez motnje zavesti. Po
obliki so zelo podobni t.i. benignemu mioklonusu
zgodnjega otrostva, ki sta ga prva opisala Fejerman
in Lombroso leta 1977 (glej dalje). Vse nevrofizi-
oloske in nevroradioloske preiskave so normalne,
napadi pa spontano minejo (vecina avtorjev meni,
da se je ob prepoznavanju tega sindroma treba izo-
gniti prav vsem preiskavam). Verjetno gre za esen-
cialni tremor, ki je posledica nezrelih mozganov.

Benigni mioklonus zgodnjega otrostva

Prva sta ga opisala Lombroso in Fejerman (44). Gre
za zelo redek pojav, ki lahko povsem spominja na
infantilne spazme (Stephenson zato predlaga izraz
»benigni infantilni spazmi«), ki se tudi praviloma
zacenjajo ob podobnem ¢asu (pred prvim rojstnim
dnem). Podoben je neonatalnemu benignemu mio-
klonusu (15, 16). Posnetek EEG je vedno norma-

len, razvojno-nevroloski status je normalen in na-
daljnji razvoj je povsem brez sprememb. Nekateri
avtorji priporo¢ajo EMG za dokazovanje razli¢nih
motori¢nih fenomenov, ki naj bi vkljucevali vse
razliCice, od pozitivnega mioklonusa preko drhte-
nja in povsem jasnih spazmov ter kratkih toni¢nih
kréitev do negativnega mioklonusa ali atonije (45).
Zdravljenje ni potrebno.

Jactatio capitis in spasmus nutans

Gre za benigna sindroma, pri katerih se ponavadi ob
uspavanju pojavlja ritmi¢no, stereotipno kinkanje z
glavo navzpred in navzad ali pa le ritmi¢no poziba-
vanje. Ni povsem jasno, ali gre za fenomen spanja
oziroma parasomnijo ali zgolj za vedenjski vzorec.
Obe stanji sta prehodni in benigni, ceprav moramo
vedeti, da se spasmus nutans véasih pojavlja pri
otrocih z motnjami v umskogibalnem razvoju. Zanj
je tudi znacilno, da se pojavlja zgodaj v zivljenju (v
prvih 3—6 mesecih starosti). Znacilno je kimanje z
glavo (kot »ne« ali »da«), ki ga spremljata tortikolis
(znacilna nagnjenost glave v eno ali drugo stran) in
nistagmus. Za diagnostiko tovrstnih napadov v¢asih
uporabljamo aktimetrijo (kvantitativno vrednotenje
gibov pri dojenckih v razli¢nih stadijih ¢ujecnosti),
za diferencialno diagnozo napadov kréev pa EEG.
Zavedati se moramo tudi, da se stereotipni zgibki
glave (glej spodaj) pojavljajo Se pri motnjah vida
ali pri okulomotornih nenormalnostih (prirojenem
nistagmusu ali okulomotorni apraksiji). Povsem
slepi otroci delajo ponavljajoce se gibe z glavo, za
katere domnevajo, da so nadomestek vidnega dra-
zenja ali pa izogibanje neprijetnim situacijam.

Sindrom kimajoce lutke

Sindrom kimajoce lutke (angl. bobble-head doll
syndrome) se znacilno za¢ne po dojen¢kovem ob-
dobju (najpogostejsa starost je 5 do 6 let) pri otro-
cih, ki imajo cisto tretjega mozganskega prekata
infali hidrocefalus stranskih prekatov. Stereotipije
z glavo se znacilno pojavljajo v obliki prikima-
vanj, odkimavanj, z miganjem glave v stran ali z
gibanjem glave kot znak neskon¢nosti. Vedno jih
moramo lo¢iti od navadnih stereotipij glave, kot
so opisane spodaj. Verjetno vzrok ni zgolj povi-
San znotrajlobanjski tlak, ampak pritisk na okolne
strukture, predvsem na cerebelum in njegove pove-
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zave. Nenormalni zgibki pogosto pojenjajo ali celo
povsem izginejo po operaciji hidrocefalusa.

Druge stereotipije

Predvsem se moramo zavedati, da se stereotipni
zgibki lahko pojavljajo pri otrocih, ki imajo hudo
umsko manjrazvitost, spektroavtisticno motnjo ali
nek sindrom (zelo znane so stereotipije in tremorju
podobni zgibki pri sindromu Rett ali sindromu An-
gelman). Sicer pa se motori¢ne stereotipije pojavlja-
jo predvsem v obliki stereotipnih majanj z glavo ali z
udi in imajo pogosto pozitivno druzinsko anamnezo.
V Tabeli 2 so navedene glavne znacilnosti stereoti-
pij. Ponavadi je vedenjska terapija bolj uspesna od
farmakoloske (46).

Tabela 2. Znacilnosti navadnih stereotipij.

Znacilnosti navadnih stereotipij (gibanja z glavo in z

drugimi deli telesa)

V velikem odstotku se pojavljajo pri dojenckih.

Znacilna sta Cas prvega pojava in ¢as izginotja simptomov in
znakov.

Verjetno so v povezavi z gibalnim razvojem.

Obstajata vrh frekvence pojavljanja in njen jasen upad.
Obstaja ¢as dneva, ko se pojavljajo najpogosteje (npr. ob
uspavanju).

Velika je raznovrstnost med posameznimi primeri.
Pomembno vlogo ima okolje in ravnanje z otrokom.
Pojavljanje Se po drugem letu starosti, ali tako kasen zacetek
pojavljanja, pa terja natan¢nejso preucitev in lahko pomeni
zaostanek v (umskem) razvoju.

Nocna groza (pavor nocturnus), govorjenje in hoja
v spanju

To so fenomeni, vezani na ne-REM fazo spanja
(globoko spanje), zato se ponavadi pojavljajo v prvi
polovici no¢i (priblizno po pol ure do uro in pol po
otrokovem uspavanju) pri otrocih med tretjim in
desetim letom. Napadi trajajo nekaj minut, otrok je
neutolazljiv in se dogodka ne zaveda ter se ga, ko
se zjutraj zbudi, tudi ne spominja. Polisomnografija
in posnetki EEG v spanju so normalni. Kratkotrajne
epizode, ko se otrok v spanju usede ali govori, so
lahko povezane z zbujanji iz globokega spanja (angl.
arousal).

Nocna mora

Noc¢na mora so zelo zivahne sanje, ki se pri otroku

pojavljajo v fazi spanja REM, torej v tisti, ko sanja-
mo, in se znacilno pojavlja v drugi polovici noci,
v¢asih v zgodnjih jutranjih urah. V¢asih so vedenj-
ski vzorci zelo bizarni in otrok daje preplasen vtis,
zato lahko tak napad zamenjamo s kompleksnimi
parcialnimi napadi, ki pa se navadno v tej fazi spa-
nja ne pojavljajo. V zelo nenavadnih primerih nam
pri razlikovanju med tema dvema stanjema lahko
pomaga posnetek EEG v spanju.

Izbruhi jeze in napadi besnila

Tudi tovrstne napade lahko vcasih zamenjamo za
epilepti¢ne. Mlajsi se pogosto dogodka niti ne spo-
minjajo ali pa vsaj tako trdijo. Napade ponavadi
sprozi jeza ali frustracija, lahko so fizicni ali zgolj
besedni in se pomirijo, ko otroka osamimo. Posne-
tek EEG je vedno normalen, vendar ga v taki situa-
ciji tezko posnamemo. Izkljuciti moramo predvsem
moznost okvare ¢elnega ali sen¢ni¢nega reznja. Po-
magata psihoterapija in vedenjska modifikacija.

Zastrmitve

Ucitelji in vzgojitelji v vrtcih pogosto napotijo
malcCke ali Solske otroke k pediatru oziroma pedi-
atrinji za izkljucitev morebitnih absenc. Zdi se jim
namreé, da se otrok med igro v vrtcu ali med pou-
kom zasanjano zastrmi, ne poslusa in ne spremlja
pouka ali pa je pretirano obremenjen s Solo. Pri tem
nam pomaga anamneza starSev o odsotnosti tovr-
stnih napadov v jutranjem ¢asu med vikendi ali med
poditnicami. V¢asih imajo ti otroci specifiéne uéne
tezave ali kognitivne motnje. Ce ob takem zagle-
danju otroka glasno poklicemo, se bo »zastrmitev«
prekinila. V¢asih je potrebno posneti EEG, ki je v
teh primerih normalen. Potrebna sta ustrezno Solsko
svetovanje in psiholoska podpora v vrtcu ali v $oli.
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INFANTILNI SPAZMI (WESTOV SINDROM) IN MIOKLONICNO-
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IZVLECEK

Infantilni spazmi (Westov sindrom) predstavljajo epilepti¢no encefalopatijo, ki se pojavlja le v obdobju do-
jencka. Etiologija je zelo raznolika, klini¢na slika pa je stereotipna, znacilna trojica: spazmi kot vrsta epi-
lepticnih napadov, hipsaritmija kot interikti¢ni vzorec v EEG in socasen umski zaostanek oz. zastoj v prica-
kovanem razvoju. Diagnozo infantilnih spazmov lahko postavimo tudi, ¢e eden od treh elementov manjka.
Ta oblika epilepti¢nega sindroma je odraz hude motnje v mozganih in predstavlja epilepti¢ni sindrom, ki je
odvisen od starosti in je vezan na dolo¢eno razvojno stopnjo mozganov. Izraz infantilni spazmi uporabljamo
tako za vrsto napada kot za poimenovanje epilepti¢nega sindroma; v tem ¢lanku ga uporabljamo kot sinonim
za Westov sindrom.

Miokloni¢no-astati¢na epilepsija se vecinoma pri¢éne med 2. in 5. letom starosti. Ta epilepti¢ni sindrom je
vcasih tezko razmejiti od Lennox-Gastautovega sindroma, vendar je kot entiteta prepoznaven. Znacilnost
sindroma so miokloni¢no-astati¢ni napadi, ki se pojavijo pri prej zdravih otrocih. Pri dveh tretjinah pa se
bolezen lahko pricne z generaliziranimi toni¢no-kloni¢nimi napadi in z izbruhi generaliziranih kompleksov
trn-val, ki so vidni na EEG. Zdravila izbire so valproat, lamotrigin, etosuksimid in benzodiazepini, poslabsa-
nje napadov pa sprozi karbamazepin, fenitoin in fenobarbital. Napadi pri vecini bolnikov prenehajo po 2 — 3
letih, neugoden pa je pojav miokloni¢nega statusa in kognitivnega upada. Etiologija ni znana.

Kljuc¢ne besede: infantilni spazmi, Westov sindrom, dojencek, epilepticna encefalopatija, zdravljenje,
miokloni¢no-astati¢na epilepsija, otrok, kognitivni upad.

ABSTRACT

West syndrome is an age-related specific epileptic encephalopathy due to multiple and diverse causes. It
is composed of the triad of infantile spasms, an interictal EEG pattern termed hypsarrhythmia, and mental
retardation, although the diagnosis can be made even if one of the 3 elements is missing (according to the
international classification). This severe epilepsy syndrome is an age-dependent expression of a damaged
brain. The term infantile spasms has been used to describe the seizure type, the epilepsy syndrome, or both.
In this article, the term infantile spasms is synonymous with West syndrome.

Myoclonic-astatic epilepsy usually begins between 2 and 5 years of age. It is a syndrome that is sometimes
difficult to distinguish from Lennox-Gastaut syndrome, but which is now well recognized. Doose syndrome
is characterized by myoclonic-astatic seizures, but it may start with generalized tonic-clonic seizures with
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generalized spike-waves, in previously normal children. It is sensitive to valproate, lamotrigine, ethosuximide
and benzodiazepines, but worsens with the use of carbamazepine, oxcarbazepine, phenytoin and phenobar-
bital. Most patients recover from seizures within 1 to 3 years but others develop myoclonic status and major
cognitive decline. No actiology has been identified, and no single gene mutation has been found as in Dravet

syndrome.

Key words: infantile spasms, West syndrome, infant, epileptic encephalopathy, treatment, myoclonic-

-astatic, epilepsy, child, cognitive decline.

INFANTILNI SPAZMI - WESTOV
SINDROM

Uvod

Infantilni spazmi (IS) ali Westov sindrom (WS) je
epilepti¢ni sindrom, ki se pojavi v obdobju dojené-
ka in ga opredeljuje trojica meril: spazmi kot oblika
epilepti¢nih napadov, znacilno spremenjeni elektro-
encefalogram (EEG) (vzorec imenujemo hipsarit-
mija) in zastoj v otrokovem umskem in gibalnem
razvoju (1-3). Kljub etioloski raznolikosti je klinic-
na slika WS stereotipna in predstavlja epilepti¢éno
encefalopatijo, ki je vezana na starost. Prvi je kli-
ni¢no sliko spazmov in sofasnega zastoja v razvoju
pri svojem sinu opazoval in opisal angleski pedia-
ter West leta 1841 (3, 4). Prepoznal je konvulzivno
naravo bolezni in napade natancno opisal: kratki
fleksijski zgibki udov ali trupa, ki zajamejo pred-
v skupkih. Poudaril je tudi neu¢inkovitost zdravlje-
nja in upad otrokovega umskega razvoja (3, 4). Z
razvojem elektroencefalografije (EEG) so stoletje
kasneje pri bolnikih s spazmi zabelezili paroksiz-
malno elektricno aktivnost, katere klasi¢ni opis in
ime hipsaritmija uporabljamo $e danes (5).

Definicije

Epilepti¢ni spazem je vrsta epilepticnega napada, ki
traja od 0,5 do 2 sekundi in zajame pretezno aksialno
nega napada po daljSem casu trajanja misi¢ne kon-
trakcije (6). Spazmi se lahko pojavljajo v skupkih
(angl. cluster) (2, 3). Infantilni spazmi so epileptic-
ni sindrom, ki vklju€uje trojico meril: napade vrste
epilepti¢nih spazmov, zacetek bolezni praviloma v
1. letu (izjemoma do 2. leta) starosti in na EEG pri-
sotno interikti¢no difuzno asinhrono paroksizmalno
aktivnost. Hipsaritmija je znacilen vzorec EEG, ki

predstavlja interikti¢éno difuzno asinhrono paro-
ksizmalno aktivnost zelo visokih amplitud (1-3).
Westov sindrom je kombinacija IS in hipsaritmije z
umsko manjrazvitostjo ali brez nje (2). Mednarodna
klasifikacija epilepsij in epilepti¢nih sindromov je
uvrstila Westov sindrom med generalizirane oblike
epilepsij, ki so vezane na otrokovo starost (1, 2),
novejsa klasifikacija pa ga umes¢a med epilepti¢ne
encefalopatije (7).

Incidenca IS je od 2,1/10.000 do 4,5/10.000 Zivoro-
jenih otrok, pri nas 2,06/10,000 (8). Incidenca osta-
ja ves Cas stalna, povprecje pa znasa 1/2500 otrok
9, 10).

Etiologija

Neposredni vzrok za nastanek IS ni znan. Infantilni
spazmi se pogosteje pojavijo pri bolnikih, ki ima-
jo predhodno mozgansko okvaro. To so t.i. simp-
tomatski IS, vzroki zanje pa so raznovrstni in zelo
Stevilni. Ve¢ kot polovica otrok z IS ima prenatalne
dejavnike, kot so prirojene okuzbe (CMYV, tokso-
plazma, sifilis), kromosomske motnje (Aicardijev
sindrom, Downov sindrom), na kromosom X veza-
ni gen CDKLS5/STK9 in ARX s hudo obliko in z
zgodnjim zacetkom IS; genske mutacije, ki so vzrok
strukturnim nepravilnostim mozganov, kot npr. li-
sencefalija (Miller-Diekerjev sindrom), pahigirija,
familiarna periventrukularna heterotopija z mutaci-
jo v genu filamin A (na X vezana) in pa tuberozna
skleroza, ki je pogosto vzrok IS (11-13). Prirojene
motnje presnove so redke, a so tudi lahko vzrok IS,
npr. fenilketonurija, piridoksinska odvisnost, bioti-
nidazno pomanjkanje, metilmalonska ali propion-
ska acidemija in druge (8, 10—13).

Perinatalni dejavniki kot vzrok IS so obporodna
hipoksi¢no-ishemi¢na okvara mozganov (15-30 %
vseh IS), znotrajlobanjska krvavitev, redkeje pa hi-
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poglikemija ali perinatalni ishemi¢ni infarkt mozga-
nov. Ponatalni vzroki so zariS¢ne okvare mozganske
skorje po prebolelih okuzbah osrednjega Zivcevja
pri 3—11 % (8, 14), kasneje pridobljena anoksi¢na
mozganska okvara, mozganski tumorji in drugo. Pri
nekaterih bolnikih pa tudi po obsezni diagnosti¢ni
obravnavi ne ugotovimo vzroka za IS in jih oprede-
limo kot kriptogene IS (8, 11).

Idiopatska skupina so otroci z IS, ki nimajo nobene
obstojece bolezni ali okvare mozganov. Ti otroci so
se do zacetka IS razvijali normalno, pa tudi klini¢ni
in nevroloski pregled sta bila normalna. Ti bolniki
se praviloma hitro odzovejo na zdravljenje, spazmi
prenehajo in EEG se normalizira. Bolezen poteka
z ugodnim izidom (normalen umski in gibalni ra-
zvoj). Delez bolnikov z idiopatskimi IS je v literatu-
rimed 9 % in 16 % vseh bolnikov z IS (8, 15, 16).

Klini¢na slika

Pri IS je znacilni epilepti¢ni napad spazem, to je
sunkovit gib udov in glave v obliki pokréenja ali iz-
tegnitve udov ter s hkratnim predklonom glave (kar
spominja na Morojev refleks). Ti napadi se pojavlja-
jo v serijah vsakih 5-10 sekund, serija traja od 2 do
10 minut, jakosti napadov pa se stopnjuje in so lah-
ko tako siloviti, da ob koncu spazma otrok zajoka.
Pojavljanje serij spazmov sovpada z zbujanjem ali
uspavanjem (11).

Socasno s pojavom spazmov in hipsaritmije na EEG
praviloma pride do zastoja in celo nazadovanja otro-
kovega umskega in gibalnega razvoja, kar se pokaze
z upadom zanimanja za okolico, dojencek pa ne sle-
di s pogledom in se materi ve¢ ne nasmiha, postane
apaticen ali pa razdrazljiv. Hkrati se pojavita gene-
ralizirana aksialna hipotonija, zastoj v razvoju in v
zorenju posturalnih mehanizmov (11, 15-18).

Pri otrocih s predhodno mozgansko okvaro, pri ka-
terih je razvoj Ze pred zacetkom IS potekal nenor-
malno oziroma so ze pred zacetkom napadov imeli
abnormno nevrolosko simptomatiko, so te vedenj-
ske in klini¢ne spremembe bistveno manj opazne in
jih sprva lahko spregledamo.

Elektroencefalografske znacilnosti

Znacilni vzorec EEG pri otroku z IS imenujemo
hipsaritmija. Ime in opis dolgujemo avtorjema Gi-
bbsu in Gibbsovi (5). Hipsaritmija je kontinuirana,
difuzna, asinhrona pocasna aktivnost zelo visokih
amplitud, v katero se brez posebnega reda interpo-
nirajo trni in ostri valovi, katerih amplituda in to-
pografija sta spremenljivi (6). Aktivnost daje vtis
povsem kaoti¢ne elektrogeneze v mozganski skorji
(5, 11). Ta vzorec je najbolj znacilen med 4. in 6.
mesecem starosti.

Pri bolnikih s simptomatsko etiologijo IS pogo-
sto ne najdemo znacilne hipsaritmije, ampak se za
epilepsijo znacilne anomalije ali pocCasna aktiv-
nost pojavljajo izrazito asimetri¢no ali zari§¢no. To
opredelimo kot atipi¢no hipsaritmijo. Asimetri¢no
hipsaritmijo so najprej opisali pri bolnikih s poren-
cefalijo in hemimegalencefalijo. Izraz modificirana
hipsaritmija naj bi opustili — pomeni pa specificne
vzorce EEG, ki se znacilno pojavljajo pri doloc¢enih
vrstah razvojnih okvar mozganov (npr. Aicardijev
sindrom ter lisencefalija), kjer se epizodi¢no poja-
vljajo periode visokoamplitudnih hitrih ritmov (17).
V primeru neugodnega poteka Westovega sindroma
z napredovanjem bolezni se vzorec EEG v 2. in 3.
letu zivljenja spremeni ter lahko preide v EEG z
znacilnostmi Lennox-Gastautovega sindroma.

Zdravljenje infantilnih spazmov

Cilj zdravljenja je ¢imprej$nja remisija napadov in
izboljsanje EEG (prenchanje hipsaritmije), kar je
pomembno glede napovedi izida (11, 17-21). Naj-
prej, ze med prvim snemanjem EEG, naj bolnik z IS
dobi piridoksin (vitamin B6), v odmerku 100 mg in-
travensko kot diagnosti¢ni test mozne piridoksinske
odvisnosti. Sicer je zdravilo prve izbire pri IS vi-
gabatrin ali ACTH oziroma pronison. Zdravljenje z
ACTH je najuspesnejse pri otrocih s kriptogeno/idi-
opatsko etiologijo IS. Primerjava uc¢inkovitosti pe-
roralnih steroidov z ACTH v prospektivni raziskavi
ni pokazala znacilnih razlik. Po uvedbi steroidov je
doseglo remisijo 73 % otrok z IS, pri uvedbi VBG
pa 54 % (izvzeti so bili bolniki s TS, pri katerih je
VGB praviloma uéinkovit) (22, 23).

Pri bolnikih s tuberozno sklerozo ali simptomatsko
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obliko IS je zdravilo prve izbire vigabatrin (13, 17).
Zdravila druge izbire so topiramat, valproi¢na ki-
slina, benzodiazepini, lamotrigin, levetiracetam in
zonisamid (13, 24). Zdravljenje s ketogeno dieto naj
bo na tretjem mestu, in sicer, ¢e je neuspesna upora-
ba prvih dveh oz. treh izbranih zdravil (25).

Zdravljenje z vigabatrinom pri tretjini otrok lahko
povzroci periferno okvaro vidnega polja, zato VGB
po dolo¢enem ¢asu (pri starosti 13 do 15 mesecev)
bodisi postopno ukinemo (pri idiopatskih IS) ali pa
zamenjamo z drugim PEZ (pri simptomatskih IS).

Napoved izida in izid IS

Napoved izida in izid IS sta predvsem odvisna od
osnovnega vzroka bolezni in pravocasnega ter ucin-
kovitega zdravljenja. Umrljivost se je znizala z 20
na 5 %, pri daljSem obdobju sledenja pa je 24-od-
stotna (8, 13, 16, 19).

Izmed simptomatskih IS ima le 14 % otrok normal-
no ali mejno vrednost umskega izida v primerjavi z
28-50 % otrok z idiopatsko obliko IS. Poleg umske
manjrazvitosti je pogosto pridruzena komorbidnost:
elementi avtisti¢nega spektra ter hiperaktivnost. Pri
trdovratnih oblikah epilepti¢ni napadi vztrajajo,
z razvojem bolezni pa se v naslednjih letih lahko
pojavijo nove oblike napadov, predvsem toni¢ni na-
padi in Lennox-Gastautov sindrom (18-50 % vseh
bolnikov z WS).

Boljso napoved izida imajo otroci s trisomijo 21, z
nevrofibromatozo in pa tisti s kriptogeno oz. idio-
patsko etiologijo IS, z odsotnostjo asimetrij na EEG
in s krajSim trajanjem napadov do uvedbe zdravlje-
nja ter z remisijo, ki smo jo dosegli v manj kot enem
mesecu od zacetka zdravljenja (16, 19, 20).

MIOKLONICNO-ASTATICNA
EPILEPSIJA ALI DOOSEJEV SINDROM

Uvod

Miokloni¢no-astati¢no epilepsijo (MAE) ali Doose-
jev sindrom po sedanji klasifikaciji uvr§¢amo med
idiopatske generalizirane epilepsije (7). Je redka, saj
predstavlja le 1-2 % vseh otroskih epilepsij. Zacne

se iznenada v starosti med 18. mesecem in 5. letom,
vrh pojavljanja pa je med 2. in 4. letom. Zboli dva-
krat ve¢ deckov kot deklic (26, 27, 29, 30). Prvi jo
je opisal Doose leta 1964.

Klini¢na slika

Znadilnost te epilepsije so miokloni¢no-astati¢ni
oziroma miokloni¢no-atoni¢ni napadi, ki opredelju-
jejo sindrom. To so simetri¢ni miokloni¢ni zgibki,
ki zajamejo predvsem ramenski obro¢ in roki, ne-
posredno jim sledi atoni¢na faza, ki se klini¢no lah-
ko odraza s trzljaji s kinkanjem glave ter s trzljaji s
klecanjem in padci, po katerih se otrok takoj pobere.
Cisti atoni¢ni napadi z nenadno izgubo posturalnega
misi¢nega tonusa bodisi celega telesa ali samo misic
vratu in glave brez predhodne miokloni¢ne faze se
izrazijo kot nenadni padci ali kinkanje (26, 28, 31,
32). Samo miokloni¢ni napadi brez atoni¢ne kom-
ponente so lahko razli¢ne intenzivnosti: lahko gre
za drobne trzljaje rok ali ramen, ki jih vidimo ali pa
le ¢utimo, ¢e otroka drzimo v narocju, lahko pa so
mioklonizmi tako izraziti, da otroci kar vrzejo roki
vstran (32). Tretja vrsta napadov so absence, ki se
pojavijo pri ve¢ kot polovici otrok z MAE. Absence
se pogosto pojavljajo v povezavi z miokloni¢no ali
atoni¢no komponento. Znacilnost napadov pri MAE
je, da se pojavljajo v aktivni fazi bolezni, to je prvi
dve leti po zacetku napadov, in sicer zelo pogosto,
veckrat dnevno. Pogosto pa se razvije tudi epileptic-
ni status (miokloni¢no-atoni¢ni), ki lahko traja vec
ur ali ve¢ dni, ima pa ga tretjina bolnikov (29, 30).
Klini¢no se to pokaze s poslabsanjem otrokove od-
zivnosti, kot stanje odsotnosti, upo¢asnjenosti, zme-
denosti, soc¢asno s pojavom zgibkov vek, obraznih
misic, zlasti perioralnih, ki so lahko skoraj kontinu-
irani. Vidimo tudi zgibke udov, ki so v povezavi z
atoni¢nimi napadi klecanja ali kinkanja (28-30).
Cistih toni¢nih napadov pri Doosejevem sindromu
ni in predstavljajo izkljucitveno merilo (29).

Pred zaCetkom miokloni¢nih napadov je otrok
zdrav, pri dveh tretjinah otrok pa se lahko bolezen
zacne najprej z generaliziranimi toni¢no-kloni¢nimi
kréi bodisi v febrilnem ali v afebrilnem stanju (29).

Etiologija

Pri MAE ali Doosejevem sindromu gre za multifak-
torsko poligensko dedovanje z razli¢no obliko pe-



182

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

netrance (26, 30, 33, 34). Pri tretjini bolnikov so v
druzinski anamnezi primeri IGE. Znana je povezava
z generalizirano epilepsijo z vro¢inskimi kr¢i plus.
Po starejsi klasifikaciji epilepsij in epilepti¢nih sin-
dromov ILAE 1989 so v skupino MAE uvrscali tudi
bolnike s simptomatsko etiologijo, ki so klini¢no in
na posnetku EEG izgledali kot MAE (t.i. kriptogena
ali simptomatska oblika MAE) (30).

EEG

EEG je sprva lahko $e normalen, nato pa se pojavi
ritem theta s frekvenco med 4-7 Hz nad parietalni-
mi obmodji, so¢asno z nastopom miokloni¢no-ato-
ni¢nih napadov pa na EEG belezimo difuzne izbru-
he trn-val s frekvenco 2—3 Hz. Pri otrocih, ki imajo
predvsem miokloni¢ne napade, na EEG prevladuje-
jo izbruhi veckratnih kompleksov trn-val, pogosteje
se pojavljajo v spanju (29-32).

Zdravljenje

MAE je vrsta epilepsije, kjer umik bolezni dosezemo
tezje. Valproat je zdravilo prve izbire, saj je indici-
ran tako za miokloni¢ne kot atoni¢ne vrste napadov
in za absence. Ker pri MAE z monoterapijo veci-
noma ne prekinemo napadov, je smiselno dodatek
lamotrigina v nizkem odmerku uvajati ¢im prej, saj
moramo lamotrigin vzporedno z valproatom uvajati
zelo pocasi, tudi 6 tednov (29, 30, 35). Topiramat
uporabljamo pri atoni¢nih napadih. Levetiracetam
pri nekaterih bolnikih lahko nadomesti valproat. Ob
previsokih odmerkih posameznega PEZ lahko pride
do paradoksnega stopnjevanja napadov (37).
Uporabo benzodiazepinov prihranimo za obdobja
miokloni¢nega statusa (29-36).

Ketogena dieta je pri MAE uspesna v veéjem od-
stotku kot sicer, tako da z razmisljanjem o uvedbi
zdravljenja s KD ne odlasajmo predolgo. Predvsem
je indicirana takrat, ko sam potek bolezni nakazuje
nastanek epilepticne encefalopatije, ki se klini¢no
kaze s funkcionalnim upadom umskih in gibalnih
sposobnosti, apraksijo in ataksijo. V takem primeru
s KD pri¢nimo ¢imprej (36). Seveda je pri tem nuj-
no aktivno sodelovanje starSev oz. celotne druzine
in dietetika.

Pri trdovratni obliki MAE so ucinkoviti tudi ste-
roidi. Odlo¢amo se za pronison v tabletah. Sheme
zdravljenja s steroidi so razli¢ne, praviloma pa je

zdravljenje dolgotrajno in traja mesecev. Izmed
PEZ pri MAE uporabljamo Se etosuksimid, benzo-
diazepine, diamox in sultiam, ki pa ga ni na naSem
trgu. Kontraindicirani so karbamazepin, vigabatrin
in fenitoin, ker stopnjujejo miokloni¢ne napade in
absence (29, 37).

Diferencialna diagnoza

MAE uvrsé¢amo v veliko skupino idiopatskih gene-
raliziranih epilepsij, v katero sodijo Se benigna mi-
okloni¢na epilepsija zgodnjega otrostva, generalizi-
rana epilepsija z vro¢inskimi krci plus, epilepsija z
miokloni¢nimi absencami, otroske in juvenilne ab-
sence in juvenilna miokloni¢na epilepsija (29). To
so dedne oz. genske oblike epilepsij, kjer najdemo
pozitivno druzinsko anamnezo o krcih, ¢eprav ne
vedno. Vecino tovrstnih epilepsij otroci prerastejo,
so relativno benigne oziroma enostavne za zdravlje-
nje in vodenje.

MAE je potrebno predvsem razlikovati od Lennox-
-Gastautovega sindroma (38) in drugih sindromov,
kjer se tudi pojavljajo miokloni¢no-astati¢ni napadi
(npr. progresivne miokloni¢ne epilepsije).

Diagnosti¢na merila za Doosejev sindrom (idio-

patska MAE) so (29):

* normalen razvoj otroka pred zacetkom napadov
in normalen izvid MRI;

» zaCetek miokloni¢nih, miokloni¢no-atoni¢nih in
atoni¢nih napadov med 18. mesecem in 5. letom
(38);

¢ normalna osnovna aktivnost na EEG ob zacetku;
interikticni izbruhi generaliziranih kompleksov
trn-val in/ali ve¢kratnih kompleksov trn-val s fre-
kvenco 2-3 Hz s stopnjevanjem v spanju. Kasne-
je se pojavijo znacilni valovi theta s frekvenco
4-7 Hz nad centro-parietalnimi areali (33, 38).

Izkljuditvena merila MAE so:

¢ sindrom Dravet, Lennox-Gastautov sindrom, be-
nigna miokloni¢na epilepsija otroStva in drugi
sindromi, ki se izrazijo z miokloni¢no-astati¢ni-
mi napadi;

 toni¢ni napadi (29).

Napoved izida MAE

Potek bolezni in napoved izida sta zelo razli¢ni:
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polovica bolnikov ob ugodnem poteku razmero-
ma kmalu doseZze umik bolezni in lahko dosezZe Se
normalen ali mejni umski razvoj, vendar se poja-
vljajo tezave predvsem na podro¢ju govornega ra-
zvoja (30, 36). Miokloni¢no-atoni¢ni napadi kljub
pogostosti ob zacetku bolezni prenehajo po 2-3 le-
tih zdravljenja, GTKK in/ali kloni¢ni napadi pa se
kasneje $e pojavljajo (30, 38).

Pomembno je timsko vodenje otroka in druzine: ne-
vropediater-epileptolog, otrokov pediater, starsa, ki
naj bosta aktivna v celotnem terapevtskem procesu,
psiholog, delovni terapevt ali specialni pedagog in
socialni delavec.

Naloga izbranega pediatra je aktivho sodelovanje
pri poteku zdravljenja, nadzor nad morebitnimi
stranskimi uéinki zdravil, pravo¢asno ukrepanje oz.
napotitev v primeru poslabsanja ali pojava novih
napadov ter spremljanje celostnega otrokovega ra-
zvoja.
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TRDOVRATNI EPILEPTICNI NAPADI IN SINDROMI PRI
OTROKU IN MLADOSTNIKU

REFRACTORY EPILEPTIC SEIZURES AND SYNDROMES
DURING CHILDHOOD AND ADOLESCENCE
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1ZVLECEK

V otrostvu in v obdobju mladostnika je priblizno 20 do 30 % epilepsij trdovratnih. Vzroki za nastanek so
raznoliki, med najpogostejSimi so prirojene razvojne nepravilnosti mozganske skorje, redke so prirojene
motnje presnove in druge nevrodegenerativne ter genske bolezni. Trdovratne epilepsije lahko nastanejo kot
posledica okuzb osrednjega zivéevja ali drugih vnetnih in imunskih procesov (npr. Rasmussenov encefali-
tis). Pri vrsti trdovratnih epilepsij in epilepti¢nih sindromih vzroka pogosto ne odkrijemo ali pa ugotavljamo
prisotnost kromosomskih nenormalnosti (obrocasti kromosom 20), mutacij v genih za ionske kanalcke ali
receptorje v osrednjem ziv¢evju (npr. pri sindromu Dravet in Doose) ali mutacij, ki privedejo do biokemic¢nih
odstopanj, katerih vpliv na mehanizem bolezni Se ni dovolj pojasnjen (Unverricht-Lundborgova bolezen,
bolezen Lafora). Skupna znacilnost nastetih epilepsij in sindromov je poleg izrazite trdovratnosti epilepti¢nih
napadov tudi tveganje za stagnacijo ali nazadovanje v kognitivnem razvoju, kar zelimo z zdravljenjem pre-
precéiti. Cilj zdravljenja je boljsa kakovost zivljenja bolnikov s ¢im manj$im Stevilom napadov in ¢im manj
izrazenimi stranskimi u¢inki zdravil ob najmanj$em moznem $tevilu zdravil, ki so potrebna pri zdravljenju.
K temu pripomore tesno sodelovanje med timi na primarni in terciarni ravni obravnave.

Kljuéne besede: otrok, mladostnik, trdovratna epilepsija.

ABSTRACT

Approximately 20 to 30% of all children with epilepsy experience medically refractory epileptic seizures.
The aetiology of epilepsies is very variable, one of the most common being disorders of cortical deve-
lopment. Rare causes are inborn errors of metabolism and neurodegenerative and genetic diseases. Refracto-
ry epilepsies can be a consequence of cerebral infections or other inflammatory and autoimmune diseases of
the central nervous system (like Rasmussen encephalitis). The actiology is not known in several epilepsies
and syndromes. Genetic causes, such as mutations in genes coding ion channels and receptors in the nervous
system in Doose and especially Dravet syndrome, might be important in this group. In others, chromosomal
abnormalities (e.g. ring 20 chromosome) and mutations leading to biochemical abnormalities as yet not cle-
arly explaining mechanisms of disease (Unverricht Lundborg, Lafora) have been found. In addition to severe
treatment-resistant seizures, the risk of cognitive decline is present in patients with refractory epilepsies and
syndromes. The best quality of life with the fewest seizures, the least number of medications, the fewest tre-
atment side effects and minimized cognitive risks, are the goals of comprehensive management in these pati-
ents. These can be best achieved in close collaboration between multidisciplinary primary and tertiary teams.
Key words: children, adolescents, refractory epilepsy.
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V otrostvu in obdobju mladostnika je priblizno 20
do 30 % epilepsij trdovratnih (1, 2). Vzroki za nasta-
nek trdovratnih epilepsij, v kolikor jih je mo¢ opre-
deliti, so raznoliki. Zelo pogosto so vzrok razli¢ne
motnje v razvoju mozganske skorje, ki jih ugota-
vljajo pri 14,7 % otrok s trdovratnimi epilepsijami
(3). Med njimi velja omeniti zari§¢ne kortikalne
displazije, pri katerih je potek epilepsije lahko zelo
tezak, a morebiti ozdravljiv s kirur§kim zdravlje-
njem. Motnje v razvoju mozganske skorje so lahko
obseznejSe in zajemajo vedji del mozganov kot pri
lisencefalijah, hemimegaencefalijah in spremem-
bah pri nevrokutanih sindromih, kot sta tuberozna
skleroza in Sturge-Weberjev sindrom. Pri navede-
nih boleznih se epilepsije lahko pri¢no Ze v obdobju
novorojencka ali dojencka in se nadaljujejo naprej
v otrosko in mladostnisko obdobje, obic¢ajno z dru-
gacnimi vrstami napadov. Podobno velja za neka-
tere prirojene motnje presnove in gensko pogojene
bolezni: GLUT-1 deficienca, Angelmanov sindrom
idr. Med genetskimi boleznimi in/ali presnovnimi
boleznimi, ki se pri¢no v otroskem ali mladostni-
Skem obdobju, je skupina redkih progresivnih mio-
kloni¢nih epilepsij.

Trdovratna epilepsija nastane lahko kot posledica
pridobljenih bolezni, na primer po virusnem encefa-
litisu ali gnojnem meningitisu, ali pa kot posledica
drugih vnetnih ali avtoimunih bolezni osrednjega
ziveevja (Rasmussenov encefalitis, encefalitis anti-
-NMDAR).

Velikokrat ostane etiologija kljub obSirno opravljeni
diagnostiki nepojasnjena. V takem primeru govo-
rimo o kriptogeni epilepsiji, saj ob tezkem poteku
epilepsije sklepamo, da mora obstajati patofiziolo-
$ki mehanizem, ki ga z danasnjimi diagnosti¢nimi
sredstvi ne prepoznamo. Kaze, da so v tej skupini
zlasti pomembni genski dejavniki, na primer sin-
drom miokloni¢no-astaticne epilepsije zgodnjega
otrostva ali Doosejev sindrom.

V otrostvu je vec¢ epileptiénih sindromov s trdovra-
tnim potekom epilepsije. Za njihovo bolj$o oprede-
litev sluzita dva novejsa pojma: za opis medicinske-
ga, umskega in socialnega zaostanka ali slabsanja,
ki ga povzroca trajna epileptiéno motena dejavnost

mozganov, po Mednarodni ligi proti epilepsiji upo-
rabljamo pojem epilepticna encefalopatija (4). Ele-
ktroencefalografske nenormalnosti same prispevajo
k slab$i dejavnosti mozganov. Nekateri lo¢ijo med
epilepticnimi nenormalnostmi, pri katerih je meha-
nizem motnje nedvomno epilepti¢en in so napadi
v ospredju, in epileptiformnimi nenormalnostmi,
pri katerih gre pretezno za interikti¢ne spremembe
v elektroencefalogramu (EEG) , ne pa nujno tudi
za hude epilepticne napade. Tak$ni sindromi so
zgodnja miokloni¢na encefalopatija, zgodnja epi-
lepti¢na encefalopatija Ohtahara, Westov sindrom,
sindrom Dravet, sindrom sele¢ih se Zari§¢nih epi-
lepti¢nih napadov pri dojencku, miokloni¢ni status
pri nenapredujocih encefalopatijah, Lennox-Gasta-
utov sindrom, Landau Kleffnerjev sindrom epilep-
ticne afazije, sindrom trajnih trn-valov v mirnem
spanju. Gre za redke sindrome, katerih kumulativna
incidenca pri nas z izjemo Westovega sindroma (pri-
blizno 5 %) ne presega 1-2 % vseh otrok in mlado-
stnikov z epilepsijo med 1. mesecem in 19. letom
starosti (5).

Pojem katastrofni potek epilepsije opozarja na pod-
skupino bolnikov s hudo epilepsijo, kjer pogoste
napade (lahko tudi veckratdnevne) spremlja nega-
tivni vpliv na otrokov razvoj, razvojno zaostajanje
ali naglo zdravstveno in kognitivno slabsanje. Tedaj
je pomembno, da ohranjamo odprt pogled na razlic-
ne moznosti razvoja bolezni in upostevamo dejstvo,
da se zaradi dozorevanja mozganov, zlasti teznje k
obojestranski sinhronizaciji, ki jo lahko stopnjujejo
tudi nekatera protiepilepti¢na zdravila, v tem staro-
stnem obdobju klini¢no med seboj razmeroma slabo
razlikujejo »idiopatski« generalizirani od kriptoge-
nih generaliziranih ali sekundarno generaliziranih
napadov (6). Ti se utegnejo izkazati za izraz simp-
tomatske lokalizirane Zari$¢ne npr. kasneje doka-
zane razvojne nenormalnosti mozganske skorje v
Celnih predelih, ki je prej z morfolosko preslikavo
nismo opazili. Pa tudi napadi iz sen¢nih reznjev se
v tem zivljenjskem obdobju moc¢no razlikujejo od
bolj tipicnih klini¢nih slik, ki jih opazamo po 6.
letu: pri mlajSem otroku prevladujejo obojestranski
motori¢ni pojavi, med njimi zlasti simetri¢ni tonic-
ni in kloni¢ni kréi udov, a tudi atoni¢ni gibi glave,
podobni kinkanju, in simetricno dvigovanje rok,
podobno spazmom. Tudi elektroencefalografske
nenormalnosti so pogosteje generalizirane. Nave-
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dene klini¢ne, elektroencafalografske znacilnosti in
metodoloske pasti v morfoloskem prikazu strukture
nedozorelih mozganov utegnejo prikriti obstoj mo-
rebitnih kirursko resljivih (simptomatskih) sindro-
mov od zaenkrat slabse obvladljivih trdovratnih sin-
dromov. V ¢asu najvecje stiske za otroka in star$e od
terapevtskega tima terjajo sprotno odlocanje glede
na prevladujoco klini¢no sliko, upostevanje mozno-
sti, da protiepilepti¢na zdravila modificirajo in pri-
krijejo diagnosti¢no znacilno klini¢no sliko in EEG,
ter trajno zavedanje moznosti , da se bo — Ce tega ne
uspe dokazati prej — z dozorevanjem (in boljso teh-
nologijo preslikav) morda morfoloska sprememba
(teoreti¢no kirursko resljiva) prikazala Sele kasneje.
Kadar sindrom poteka »katastrofno, je ta tudi za
dobro organiziran specialisti¢ni tim nelahek izziv.

MIOKLONICNO-ASTATICNA
EPILEPSIJA ZGODNJEGA OTROSTVA
ALI DOOSEJEV SINDROM

Miokloni¢no-astati¢no epilepsijo (MAE) uvrséamo
med epilepticne sindrome z generalizirano epilep-
sijo, za katero so znacilni raznoliki generalizirani
epileptiéni napadi: miokloni¢ni-astaticni, mio-
kloniéni, toni¢no-kloni¢ni in ob¢asno tudi toniéni
napadi. Pojavi se pri prej zdravem otroku med 18.
in 60. mesecem, najpogosteje okrog tretjega leta.
Razdelimo jih na lazje potekajoce MAE in tezko
potekajoce s slabo napovedjo izida (7).

Ocenjena incidenca znasa priblizno 2,2 % otrok z
epilepsijo, starih do 10 let, nekoliko ve¢ je deckov
(7). Pri preucevanju etiologije so pomembni genski
dejavniki. Na to je opozoril ze Doose s sodelavci,
ki je prvi opisal sindrom (8): 15 do 37 % otrok z
MAE je imelo sorodnike z epilepsijo (7 —9). V eni
od $tudij so pri 50 % otrok z MAE v druzinski ana-
mnezi ugotovili vro¢inske krée (9). V druzinah z
relativno benigno generalizirano epilepsijo z vro-
Cinskimi kréi (angl. generalized epilepsy with febri-
le seizures +, GEFS+), pa so bili posamezni otroci
s hudo klini¢no sliko MAE (9). Pri teh otrocih so
dokazali mutacije v genih, opisanih pri GEFS+. Ti
geni kodirajo podenote natrijevih ionskih kanalc¢-
kov (SCN14, SCNIB, SCN24) in podenoto y2 re-
ceptorjev GABA (GABRG?2) v osrednjem Zivéevju
(10). Vendar pri sporadi¢nih primerih otrok z MAE

niso ugotovili nobene mutacije navedenih genov.
Domnevajo, da je morda Se kak$na druga druzina
genov odgovorna za nastanek klini¢ne slike MAE

(11).

Znacilni napadi za MAE so miokloni¢no-astatic-
ni in miokloniéni napadi, ki se pojavljajo pri vseh
bolnikih. Pri miokloni¢nih napadih pride do nena-
dnih in kratkih posameznih ali serijskih trzljajev
telesa. Pri mocnejs$ih miokloni¢nih napadih lahko
otrok tudi pade ob moc¢ni fleksiji trupa in glave,
pri manj izrazenih miokloni¢nih napadih pa lahko
opazimo le kinkanje z glavo (angl. head nodding)
ali klecanje v kolenih. Padci so lahko posledica mi-
oklonizma, hipno prekinjene ali zoZene zavesti ali
pa posledica kratkotrajne izgube misi¢nega tonusa
(atonije) po mioklonizmu (7). Druga najpogoste;j-
Sa oblika napadov, ki se pojavlja skoraj pri vecini
otrok z MAE, so toni¢no-kloni¢ni kréi (9). Obicaj-
no so to prvi napadi, ki se sploh pojavijo. V zacetku
se pojavljajo predvsem podnevi, kasneje pa med
noénim spanjem. Absence se pojavljajo pri 62 do
89 % otrok z MAE. Gre zlasti za atipi¢ne absence
z znizanjem miSicnega tonusa (atonicne), ki veli-
kokrat preidejo v nekonvulzivni status, ki je zelo
trdovraten (7, 9). Porocajo o ve¢ kot dva meseca
trajajoem neprepoznanem statusu absenc, ki je
ponehalo po uvedbi valproata v visokem odmerku
(Ravnik IM, Jeras J, 1978, osebno sporoéilo). Po-
javljanje nekonvulzivnih statusov kaze na neugo-
den potek in slabo napoved izida. Poleg opisanih
napadov se lahko pojavljajo Se atoni¢ni, ko se otrok
nenadoma sesede in pade. Tudi toni¢ni napadi niso
redki, no¢ni toni¢ni vibratorni napadi veljajo za
slab napovedni znak.

Z EEG ob pricetku epilepsije ve¢inoma ugotavlja-
mo normalno osnovno mozgansko aktivnost. Pogo-
sto zasledimo difuzno monomorfno aktivnost theta
4 do 7 Hz, ki je poudarjena nad centroparietalnima
podro¢jema. V interikticnem EEG so pogosti gene-
ralizirani izbruhi veckratnih trnov in kompleksov
trn-val s frekvenco 2-3 Hz. Pri miokloni¢nih napa-
dih so obicajno prisotni bilateralno sinhroni izbruhi
kompleksov trn-val s frekvenco 2—4 Hz. Pri mio-
kloni¢nem statusu je osnovna mozganska aktivnost
disritmi¢na, pojavljajo se neodvisni kompleksi trn-
-val, po anarhi¢nem videzu zapis EEG spominja na
hipsaritmijo. Razen nenormalnih izvidov EEG so



188

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

vse ostale preiskave v mejah normalnega (obicaj-
ne slikovne preiskave za prikaz struktur osrednjega
zivCevja, laboratorijske preiskave krvi in urina).

Zdravljenje MAE pri¢nemo z valproatom. Obicajno
v zadetni, zelo aktivni fazi bolezni, ne dosezemo za-
dostnega nadzora nad napadi, zato ima v praksi kma-
lu vecina bolnikov politerapijo. K valproatu lahko
dodamo lamotrigin, vendar previdno, saj lahko v ne-
katerih primerih poslabsa miokloni¢ne napade (7).
Kot dodatno zdravljenje so ucinkoviti benzodiaze-
pini in v primeru absenc in nekonvulzivnih statusov
etosukcimid. Ce so napadi izrazito trdovratni, lahko
pri posameznikih izboljSanje dosezemo s ketogeno
dieto ali s hormonskim zdravljenjem z ACTH. V no-
vejsi literaturi najdemo tudi porocila o dobri uéin-
kovitosti felbamata, zdravila, ki je sicer registrirano
za Lennox-Gastautov sindrom. Pri posameznikih so
dosegli s felbamatom celo popoln nadzor nad napa-
di, pri drugih pa znacilno izbolj$anje (12). Pozitivne
izkuSnje s felbamatom imamo tudi v naSem Centru
za epilepsijo otrok in mladostnikov.

Ob pricetku MAE je tezko napovedati dolgoro¢ni
potek pri posamezniku. Kljub tezkemu zacetnemu
poteku je izid relativno ugoden pri polovici otrok,
saj po treh letih napadi preidejo, ostane lahko le bla-
ga umska manjrazvitost. Del otrok z MAE pa ima
slabo napoved izida, saj epilepti¢ni napadi vztrajajo
v odraslo dobo, ostane pa tudi huda umska manjra-
zvitost (4).

HUDA INFANTILNA MIOKLONICNA
EPILEPSIJA ALI SINDROM DRAVET

Za sindrom Dravet so znacilni febrilni in afebrilni,
generalizirani in enostranski kloni¢ni in toni¢no-
-kloni¢ni napadi v prvem letu zivljenja pri sicer
zdravem dojencku. Kasneje se pridruzijo Se druge
vrste napadov: mioklonizmi, atipicne absence in
zari$¢ni napadi. Vse vrste napadov so izrazito tr-
dovratne, s protiepilepti¢énimi zdravili ne dosezemo
zadovoljivega nadzora nad napadi. Po drugem letu
starosti postane ociten tudi razvojni zaostanek, z leti
se poglablja nazadovanje v kognitivhem razvoju
(13, 14).

Gre za redek sindrom, incidenca naj bi bila manj kot
eden na 40.000 otrok, dvakrat ve¢ je deckov (13).

Sindrom Dravet je veCinoma gensko pogojena bo-
lezen. Mutacije nastanejo ve¢inoma na novo in naj-
pogosteje v genu SCN1A4, ki kodira podenoto alfa 1
natrijevega kanalcka (15). Pri sindromu Dravet so
v primerjavi z GEFS+ mutacije v istem genu ob-
seznejSe (delecije, premestitev bralnega okvirja) in
velikokrat umescene v tistem predelu gena, ki kodi-
ra podrocje pore kanalcka ali napetostnega senzorja.
To naj bi pojasnjevalo tezko klini¢no sliko, ¢eprav
so pri oblikovanju fenotipa verjetno vpleteni $e do-
datni modulirajoci geni.

Prvi epilepti¢ni napadi se pojavijo vedno pri otro-
cih, mlaj$ih od enega leta starosti, kot generalizirani
ali enostranski klonicni kréi, ki jih obi¢ajno sprozi
febrilno stanje. Telesna temperatura ob napadu je
najveckrat okrog 38 °C, lahko pa gre za minimal-
ni porast telesne temperature ob blazjih okuzbah,
po cepljenju ali celo med vroco kopeljo. Zlasti fe-
brilni kré¢i so pogosto podaljsani in se nadaljujejo v
febrilni epilepticni status. V ospredju so klonizmi,
pridruzene so tudi toni¢ne komponente v razli¢nih
delih telesa, tako da je v€asih vrsto napada tezko
opredeliti.

Opisanemu zacetnemu obdobju sledi obdobje zelo
aktivne epilepsije, ko konvulzivni napadi postajajo
vse daljsi, pojavijo se razli¢ne vrste miokloni¢nih
napadov, atipi¢nih absenc ter kompleksnih in drugih
zari§¢nih napadov. Vse vrste napadov se lahko po-
daljsajo v trdovratni epileptiéni status. Miokloni¢ni
napadi se pojavljajo zlasti med prvim in petim letom
starosti, lahko so generalizirani, lahko pa se poja-
vljajo le v doloc¢enih misi¢nih skupinah (segmentni
mioklonizmi). Poleg miokloni¢nih napadov nekate-
ri avtorji opisujejo interikticni segmentni mioklo-
nus, ko z EEG ne opazamo sprememb, medtem ko
so prisotni drobni trzljaji obraza ali distalnih delov
udov. Poleg opisanih napadov so za sindrom znacil-
na stanja »otopelosti«, stanja zozene zavesti (angl.
obtundation status), Ko otroci strmijo, kontakta
z njimi pa ni mogoce vzpostaviti, opazamo lahko
drobne mioklonizme (13).

Ob prehodu v mladostnistvo epilepsija ne poteka
ve¢ tako intenzivno. Zmanjsa se Stevilo napadov,
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vztrajajo pa predvsem konvulzivni napadi. Se ve-
dno se lahko pojavijo tudi druge vrste napadov,
predvsem ob okuzbah in vro¢ini.

Fotosenzibilnost se pojavi vsaj enkrat v poteku
sindroma pri ve¢ kot 40 % bolnikov. Obicajno se
pojavi ze zgodaj in pricne postopno izzvenevati po
petem letu starosti. Poleg fotosenzibilnosti se pri ne-
katerih bolnikih pojavi obcutljivost na geometrijske
vzorce, ko npr. ob pogledu na értast vzorec dobijo
mioklonizme ali absence.

Do sedaj ugotovljeni mozni prozilci napadov pri
sindromu Dravet so povisanje telesne temperature
(bodisi zaradi vroCinskega stanja ali pretople oko-
lice, npr. vroce kopeli), utripajoca svetloba, geome-
trijski vzorci, zapiranje vek, ki sproza zlasti mioklo-
nizme, in telesna dejavnost (16).

Interiktiéni EEG je v zacetnem obdobju vecinoma
normalen, pri 20 % je v zacetku prisoten fotoparo-
ksizmalni odgovor. V¢asih ugotavljamo ritmi¢no
aktivnost theta s frekvenco 4-5 Hz obojestransko
centroparietalno (16). Po enem letu je pri dveh tre-
tjinah bolnikov EEG Ze abnormen. Osnovna moz-
ganska aktivnost postaja vse pocasnejsa, prevladuje
difuzna aktivnost theta in valovi delta. Izbruhi vec-
kratnih trnov in kompleksov trn-val postajajo vse
pogostejsi, so obojestranski in obiajno asimetri¢ni.
Poleg tega ugotavljamo tudi zari$¢ne ali veczariséne
izbruhe ostrih valov in kompleksov trn-pocasni val.
V iktiénem EEG se spremembe ujemajo z vrsto na-
pada; pri miokloni¢énem napadu npr. obi¢ajno ugo-
tavljamo generalizirane izbruhe veckratnih komple-
ksov trn-pocasni val.

Laboratorijske preiskave krvi in urina so v mejah
normalnega, znakov za presnovne motnje ni. Izvi-
di slikovnih preiskav v zacetku epilepsije ne kazejo
posebnosti, kasneje pa blago atrofijo velikih in ma-
lih mozganov.

Zdravljenje s klasi¢nimi protiepilepti¢nimi zdravi-
li je dokaj neuspesno. Valproat in benzodiazepini
znizajo frekvenco napadov, prav tako fenobarbi-
ton in primidon. Med novej$imi protiepilepti¢nimi
zdravili je mogoce boljsi nadzor nad napadi doseci
predvsem s topiramatom, uc¢inkovit naj bi bil tudi
zonisamid, vendar bolj v zgodnjem poteku bolezni.

Nekatera protiepilepti¢na zdravila sprozijo izrazito
poslabsanje, to so predvsem karbamazepin, lamotri-
gin in fenitoin, ki so pri sindromu Dravet kontrain-
dicirani. Novejse zdravilo stiripentol je prvo zdravi-
lo, ki v kombinaciji s klobazamom izrazito izboljsa
nadzor nad napadi. Pomagajo tudi zasCitna barvna
ocala s polarizirajo¢imi stekli in vedenjski pristo-
pi, s katerimi otroka odvadimo, da s pogledom isce
vzorce, ki mu sprozajo napade.

Napoved izida je vecinoma neugodna, saj je poleg
trdovratne epilepsije prisotno tudi nazadovanje v
kognitivnem razvoju in pojav nevrolo§ke simpto-
matike (motnje govora, motnje hoje, motnje v koor-
dinaciji gibov). Mozno so tudi mejne, atipi¢ne obli-
ke sindromov, kjer je napoved izida boljsa.

V starejsih Studijah je imela polovica bolnikov po
desetem letu starosti inteligen¢ni koli¢nik pod 50
% (13). Bodoce studije bodo pokazale, ali lahko ob
optimalnem protiepilepticnem zdravljenju in novih
zdravilih pricakujemo tudi boljsi kognitivni in ne-
vroloski izid.

PROGRESIVNE MIOKLONICNE
EPILEPSIJE

V skupino progresivnih miokloni¢nih epilepsij uvr-
sc¢amo redke etiolosko raznolike bolezni z naslednji-
mi skupnimi znacilnostmi:

e mioklonus;

* epilepsija z generaliziranimi toni¢no-kloni¢nimi
ali kloni¢nimi napadi, ki so jim lahko pridruzene
absence ali zari$¢ni napadi;

 kognitivni upad vse do nastanka demence, razen
pri Unverricht-Lundborgovi bolezni. Praviloma so
prisotni tudi znaki cerebelarne okvare (17).

V to skupino uvrs¢amo Unverricht-Lundborgovo
bolezen (v€asih imenovano tudi baltski ali medi-
teranski mioklonus), bolezen Lafora, ceroidne li-
pofuscinoze, miokloni¢no epilepsijo z raztrganimi
rdec¢imi vlakni (MERRF), sialidozo tipa I, Gaucher-
jevo bolezen tipa I1I in juvenilno obliko Huntingto-
nove horee. Ve¢inoma gre za avtosomno recesivne
bolezni z razli¢no napovedjo izida. Najboljsa je pri
Unverricht-Lundborgovi bolezni, kjer ob dobrem
zdravljenju pri¢akujemo normalno Zivljensko dobo,
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medtem ko je pri bolezni Lafora, ceroidni lipofu-
scinozi in Gaucherjevi bolezni ob tezkem poteku
zivljenjska doba izrazito skrajSana.

V Sloveniji smo obravnavali ve¢ otrok s ceroidno
lipofuscinozo, enega z boleznijo Lafora in bolnike z
Unverricht-Lundborgovo boleznijo. Slednja se po-
javlja predvsem na Finskem in v baltskih dezelah ter
Sredozemlju (juzna Francija in severna Afrika). V
drugih regijah po svetu naj bi bil njen pojav spora-
dicen. V Sloveniji zdravimo 5 bolnikov z genetsko
potrjeno Unverricht-Lundborgovo boleznijo.

Pri vseh bolnikih so bili prvi znaki, kar je tudi obi-
¢ajno, generalizirani toni¢no-kloni¢ni napadi s pri-
druzenimi miokloni¢ni napadi in teZzave zaradi foto-
senzibilnosti. Ob uporabi ustreznih protiepilepti¢nih
zdravil (neko¢ primidon, benzodiazepini, zlasti klo-
nazepam, nato valproat, piracetam, topiramat, leve-
tiracetam, zonisamid) je mozno vsaj delno nadzo-
rovati epilepti¢ne napade, medtem ko mioklonus in
cerebelarna simptomatika z leti napredujeta in lahko
povzrocata hudo gibalno oviranost.

RASMUSSENOYV ENCEFALITIS ALI
RASMUSSENOV SINDROM

Rasmussenov encefalitis je redka bolezen, kjer naj
bi kroni¢no vnetje mozganov, ki zajame obicajno le
eno mozgansko poloblo, povzro€ilo nastanek trdo-
vratne epilepsije.

Etiopatogeneza Se vedno ni natan¢no pojasnjena. Pri
histoloskem pregledu vzorca obolelih mozganov so
prisotni znaki vnetja, izgube nevronov, znaki aktiva-
cije mikroglije in vozli¢i mikroglije ter astroglioza.
Postavili so tudi hipotezo, da naj bi §lo za okuzbo z
virusom, ¢esar pa niso nikoli dokazali. Pri nekate-
rih bolnikih so nasli protitelesa proti glutamatnemu
receptorju GIUR3, vendar ne pri vseh bolnikih z Ra-
smussenovim encefalitisom. Prisotnost teh protite-
les so ugotovili tudi pri nekaterih drugih epilepsijah.
Zadnje Studije kazejo, da imajo citotoksiéni limfoci-
ti T pomembno vlogo pri nastanku vnetja, medtem
ko sprozilec vnetja $e ni znan.

Otroci zbolijo ve¢inoma med 6. in 11. letom. V pro-
dromalnem obdobju, ki lahko traja vec let, se poja-

vijo redki zari$¢ni napadi ali diskretna hemipareza.
Nato sledi akutno obdobje s trdovratno epilepsijo.
Otrok ima lahko enostavne ali kompleksne Zaris¢ne
napade, enostranske ali sekundarno generalizirane
napade. Pri polovici bolnikov je prisotna epilepsia
partialis continua (enostranski mioklonicni trzljaji
distalnih delov udov ali obraza, ki trajajo najmanj
eno uro z ne ve¢ kot z 10-sekundnimi premori) (18).
Nekaj mesecev po pricetku trdovratne epilepsije so
vse bolj ocitni napredujoci nevroloski znaki: hemi-
pareza, hemianopia, kognitivni upad in disfazija (e
je zajeta dominantna mozganska polobla).

Pri postavitvi diagnoze je zelo pomembno magne-
tnoresonanc¢no slikanje, ki po nekaj mesecih po
pricetku epilepsije ze pokaze atrofijo mozganov,
predvsem v podrocju insule. Ipsilateralno je lahko
prisotna tudi atrofija glave kavdatnega jedra. Pri-
sotne so lahko tudi zari§¢ne ojacitve signala na se-
kvencah T2 in FLAIR v skorji ali tik pod skorjo. Tu
kasneje nastane atrofija (19).

V EEG so nad obolelo mozgansko hemisfero priso-
tni dokaj znacilni polimorfni valovi delta, predvsem
v sen¢nih in centralnih podro¢jih. Kasneje se poja-
vijo Se epileptiformni izbruhi, ki so lahko prisotni
tudi kontralateralno.

Pregled likvorja je lahko normalen ali pa so prisotne
nespecificne spremembe (nekoliko povisano Stevilo
celic (do 70 celic/ul); prevladujejo limfociti ter bla-
go zvisane beljakovine).

Z mozgansko biopsijo lahko potrdimo diagnozo,
vendar je ta indicirana le v dvomljivih primerih.

Zdravljenje pricnemo s protiepilepti¢nimi zdravili,
s katerimi Zelimo vsaj zmanjsati pogostost pojavlja-
nja napadov. V tistih primerih, pri katerih bolezen in
s tem nevroloska oviranost jasno napredujeta, je Se
vedno najuspesnejse kirursko zdravljenje. Najboljsi
naj bi bili rezultati zdravljena s hemisferotomijo (ki-
rurska prekinitev povezav brez izreza mozganskega
tkiva), parcialne odstranitve mozganov pa naj ne
bi bile uspesne. Ko poseg ni izvedljiv ali indiciran,
lahko dobre rezultate dosezemo tudi z imunomo-
dulatornim zdravljenjem (dolgotrajno prejemanje
steroidov, intravenskih imunoglobulinov, plazma-
fereze in zdravljenje s takrolimusom) (20). V teku
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je studija, ki preizkusa zdravljenje z rituksimabom.
Napoved izida je pri posameznikih razli¢na in od-
visna od tega, kako intenziven je potek bolezni in
kako ustrezno je izbran nacin zdravljenja.

ZAKLJUCEK

Cilj zdravljenja trdovratnih epilepsij in epilepti¢nih
sindromov je ¢im boljsa kakovost zivljenja bolni-
kov s ¢im manjSim $tevilom napadov in s ¢im manj
izrazenimi stranskimi u¢inki zdravil ob najmanjSem
moznem $tevilu so¢asno uporabljenih zdravil. Trdo-
vratne epilepsije in epilepticne sindrome je potreb-
no obravnavati v specializiranih centrih za epilepsi-
jo, kjer je mozno opraviti zahtevno diagnostiko in
nuditi otroku in mladostniku optimalno zdravljenje,
poleg zdravljenja s protiepileptiénimi zdravili tudi
zdravljenje s ketogeno dieto ali imunomodulatorno
ter kirursko zdravljenje.

Nekatera od teh medicinsko zahtevnih zdravljenj
terjajo usklajeno sodelovanje osebnega zdravni-
ka ter zdravnika na sekundarni in terciarni ravni.
Otroci in mladostniki s trdovratno epilepsijo so po-
gosto ovirani v umskem razvoju, v vsakodnevhem
zivljenju pa delno ali popolnoma odvisni od pomo¢i
drugega. Zato je potrebna celostna obravnava otro-
ka, poleg medicinske oskrbe pa je potrebna tudi
psiholoska, specialno pedagoska in rehabilitacijska
obravnava otroka. Neredko je potrebna psihosocial-
na podpora celi druzini, ki jo najbolje nudi primarni
zdravstveni tim in druge sluzbe, ki poznajo okolje,
v katerem druZzina zivi.

LITERATURA

1. Kwan P, Brodie MJ. Early identification of re-
fractory epilepsy. N Eng J Med 2000; 342: 314-
9.

2. Marson A, Jacoby A, Johnson A, Kim 1, Gamble
C. Immediate versus deferred antiepileptic drug
treatment for early epilepsy and single seizu-
res: a randomized controlled trial. Lancet 2005;
365:2007-13.

3. Alexandre V, Capovilla G, Fattore C, Franco V,
Gambardella A, Guerrini R, LaBriola F, Lado-
gana M et al. Characteristic of a large populati-

10.

I1.

12.

13.

on of patients with refractory epilepsy attending
tertiary referral centers in Italy. Epilepsia 2010;
51(5): 921-5.

Engel J Jr. A proposed diagnostic scheme for pe-
ople with epileptic seizures and with epilepsy:
report of the ILAE Task Force on Classification
and Terminology. Epilepsia 2001;42(6):796-
803.

Ravnik IM, Paro D. Tivadar I, Panjan B. Epide-
miologie descriptive des epilepsies de 1’enfant
dans la region sanitaire de Ljubljana. In : Jallon
P (ed). Epidemiologie des epilepsies. London
Paris: John Libbey, 1988: 71- 81.

Beaumanoir A, Mira L. Secondary bilateral
synchrony: significant EEG pattern in frontal
lobe seizures. In : Beaumanoir A, Andermann
F, Chauvel P, Miral L, Zifkin B (eds). Frontal
seizures and epilepsies in children. John Lib-
bey, 2003: 195-205.

Guerrini R, Parmeggiani L, Bonanni P, Ka-
minska A, Dulac O. Myoclonic astatic epilepsy.
In: Roger J, Bureau M, Dravet C, Dreifuss FE,
Wolf P, eds. Epileptic syndromes in infancy,
childhood and adolescence. 4t ed. Montorou-
ge: John Libbey Eurotext, 2005:115-24.

Doose H, Gerken H, Leonhardt R, Voelzke E,
Voelz C. Centrecephalic myoclonic-astatic patit
mal. Neuropediatrics 1970; 2: 59-78.
Kaminska A, Ickowicz A, Plouin P, Bru mF,
Dellatolas G, Dulac O. Delineation of cryptoge-
nic Lennox-Gastaut syndrome and myoclonic
astatic epilepsy using multiple correspondence
analysis. Epilepsy Res 1999; 36:15-29.
Scheffer IE, Wallace R, Mulley JC, Berkovic
SFE. Clinical and molecular genetics of myoclo-
nic-astatic epilepsy ans severe myoclonic epi-
lepsy in infancy (Dravet syndrome). Brain Dev
2001; 23: 732-35.

Nabbout R, Kozlovski A, Gennaro E, Bahi-Bu-
isson N, Zara F, Chiron C, Bianchi A, Brice A,
Leguern E, Dulac O. Absence of mutations in
major GEFS+ genes in myoclonic astatic epi-
lepsy. Epilepsy Res 2003; 56 (2-3):127-33.
Zupanc ML, Roell Werner R, O’Connor SE,
Marcuccilli CJ, Hecox KE, Cjico MS et al. Ef-
ficacy of felbamate in the treatment of intracta-
ble pediatric epilepsy. Pedatr Neurol 2010, 42
(6):396-403.

Dravet CH, Bureau M, Oguni H, Fukuyama Y,



192

Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Cokar O. severe myoclonic epilepsy in infan-
cy (Dravet syndrome). In: Roger J, Bureau M,
Dravet C, Dreifuss FE, Wolf P, eds. Epileptic
syndromes in infancy, childhood and adole-
scence. 41 ed. Montorouge: John Libbey Euro-
text, 2005:115-24.

Dravet C. Les epilepsies graves de I’enfant. Vie
Med 1978; 8: 543-8.

Claes L, Del-Favero J, Ceulemans B, Lagae L,
vanBroeckhoven C, DeJonghe. De novo muta-
tions in the sodium-channel gene SCN1A cau-
ses severe myoclonic epilepsy of infancy. Am J
Hum Genet 2001; 68: 1327-32.
Panayiotopoloulos CP. Dravet syndrome Severe
myoclonic epilepsy of infancy. In: Panayioto-
poloulos CP . The epilepsies seizures, syndro-
mes and management.lSted Oxfordshire: Bla-
don Medical Publishing, 2005; 152-8.
Berkovic SF, Cpchius J, Andermann E, An-
dermann F. Progressive myoclonus epilepsies:
clinical and genetic aspects. Epilepsia 1993; 34
(suppl 3): 19-30.

Bien CG, Bauer J. Rasmussen encephalitis. In:
Dale RC, Vincent A. Inflammatory and autoim-
mune disorders of the nervous system in chil-
dren. 15t ed London: Mac Keith Press, 2010;
207-26.

Bien CG, Urbach H, Deckert M, Schramm 1J,
Wiestler OD, Lassman H, Elger CE. Diagnosis
and staging of Rasmussen’s encephalitis by se-
rial MRI and histopathology. Neurology 2002;
58:250-6.

Bien CG, Gleissner U, Sassen R, Widman G,
Urbach H, Elger CE. An open study of tacroli-
mus therapy in Rasmussen encephalitis. Neuro-
logy 2004; 62: 2106-9.

Kontaktna oseba / Contact person:

As. mag. Mirjana Perkovi¢ Benedik, dr.med.
Klini¢ni oddelek za otrosko, mladostnis$ko in ra-
zvojno nevrologijo

Pediatri¢na klinika

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Bohori¢eva 20

SI-1000 Ljubljana



Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1) 193

Izvlecek / Abstract

ZA DOBRO SODELOVANJE MED RAVNMI ZDRAVSTVENE
SLUZBE PRI OTROKU S TRDOVRATNO EPILEPSIJO —
OBRAVNAVA NA TERCIARNI RAVNI

FOR THE BENEFIT OF TEAMWORK BETWEEN LEVELS
OF HEALTH CARE FOR CHILD WITH SEVERE EPILEPSY —
MANAGEMENT OF TERCIARY CENTER

I. M. Ravnik, N. Krajnc, N. Zupanéié, M. J. Krzan

Center za epilepsije otrok in mladostnikov, Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno
nevrologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

IZVLECEK

Kdaj napotiti otroka z epilepsijo v terciarni Center za epilepsije, kjer pricakujemo znanje, izkusnje, opre-
mo in organizacijo za sodobno obravnavo, ki vkljucuje vse dosegljivo zdravljenje, ob majhnosti drzave
in redkosti nekaterih sindromov tudi v povezavah s tujimi centri? Obravnava epilepsij v prvih letih je
zahtevna naloga za posebej usposobljeni multidisciplinarni tim, zato je sodelovanje med vsemi ravnmi
v zdravstvu pravilo. Povzemamo priporocila, prirejena po britanskem Nacionalnem institutu za kliniéno
odli¢nost. Otroka z epilepsijo napotimo v terciarni center takoj, ko se ob napadih pokaZze otrokov vedenj-
ski in/ali umski, motori¢ni, socialni razvojni zaostanek ali nazadovanje in ko ni mogoce postaviti diagnoze
epilepti¢nega sindroma. Otroka pa napotimo ¢imprej (v 4 tednih), ko je mlajsi od dveh let, ¢e napadov ne
moremo nadzorovati z dvema ustreznima zdraviloma v ustreznih odmerkih ali le za ceno nesprejemljivih
stranskih uéinkov, ¢e ima enostransko spremembo mozganov, ob psiholoski ali psihiatri¢ni soobolevnosti
in epilepsiji ali ¢e ostaja dvom o pravilnosti diagnoze napada/napadov/sindroma. Napotiti je potrebno tudi
otroke z redkimi sindromi: z Rasmussenovim encefalitisom, hipotalami¢nim hamartomom, s Sturge-We-
ber-Krabbejevo boleznijo, ob sumu na redke epilepti¢ne encafalopatije (sindrom Dravet, Lennox-Gasta-
utov sindrom, Doosejev sindrom, Landau-Kleffnerjev sindrom itd.). V nasem okolju otroska nevrologija
in epileptologija delujeta prepleteno, stalno delujoce enote za monitoriranje epilepsij pa nimamo. Vendar
pa zagotavljamo del storitev, ki temeljijo na redno delujoc¢em videotelemetrijskem (VTM) laboratoriju.
Fazno organizirani postopki so zlasti usmerjeni v presojo, ali je otrok kandidat za kirurski poseg, sluzili pa
naj bi tudi za reSevanje SirSega okvira vprasanj pri trdovratni epilepsiji: ob elektroklini¢no nejasnih napa-
dih, sumu na neepilepti¢ne napade, pri epizodnih motnjah vedenja in nenormalnostih EEG. V 1. fazo mul-
tidisciplinarne (konziliarne) obravnave sodijo: ponovna ocena diagnoze (napada, sindroma, epilepsije) in
dosedanjega nacina zdravljenja, upoStevanja navodil, dejanske ali navidezne neodzivnosti na zdravilo,
umestnosti uporabe novih zdravil ali diete, presoja psihosocialnih tezav, etiologije (nevroloski pregled,
poglobljena biokemija in genetika, dodatne strukturne in funkcijske preslikave SPECT, PET), nevropsiho-
logija, VIM s povrsinskimi in dodatnimi elektrodami, ikticni SPECT, ocena psihosocialne opremljenosti
bolnika in druzine glede na program operacije in rehabilitacije, ki je morda e pred njimi. Ce skladni izvidi
potrjujejo hipotezo v smeri epilepsije, ki jo je mogoce operirati, sledijo predkirurske nevropsiholoske prei-
skave, od katerih so nekatere tudi semiinvazivne (doloc¢itev hemisferne dominantnosti za govor in spomin
z intrakarotidnim amitalskim testom). Ob neskladnosti izvidov in odsotnosti kontraindikacij pa sledi II.
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faza, tj. znotrajlobanjsko snemanje napadov. Operaciji sledi psiho-socialna rehabilitacija in sledenje.
Demografija, teren in tradicija v Sloveniji omogocajo sodelovanje vseh ravni zdravstvenega sistema. Zaradi
pomanjkljive diferenciacije terciarni ravni ostaja tudi delo, ki bi ga zmogla opraviti tudi sekundarna raven.
Sibkosti terciarne ravni so ¢akalne dobe (osebje) za VTM in preslikave ter odsotnost tima za psihiatri¢ne pro-
bleme in rehabilitacijskega tima. Pediater naj pri sodelovanju s terciarno ravnijo ne pozabi na svojo vliogo kot
podpornik otroku in druzini v »Zivljenju z epilepsijo«: pri izobraZzevanju bolnika, usposabljanju za varnost in
za$§¢ito pred poskodbami, pomo¢ pri socialnih transferjih, psiholoska podpora druzini s ciljem opolnomocenja
bolnika in starSev, pa tudi pri stiku s Solo, socialnimi sluzbami in prostovoljci. Koristijo mu lahko stiki in
pomog, ki jo v tem okviru nudijo programi strokovno-humanitarnih drustev (npr. Liga proti epilepsiji).

V locenih prispevkih bodo za seznanjanje pediatrov — sodelavcev ob otroku s trdovratno epilepsijo — predsta-
vljene metode, ki so temelj zgoraj omenjenih diagnosti¢nih obravnav: nevrofiziologija (VTM), morfoloske
preiskave (MRI, CT) in funkcijske preslikave (SPECT, PET, fMRI) ter nevropsihologija.

Kljuéne besede: napotitve, terciarni Center za epilepsije, multidisciplinarna obravnava — faza I, faza
1.
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Pregledni ¢lanek / Review article

TRDOVRATNA EPILEPSIJA IN NOVA PROTIEPILEPTICNA
ZDRAVILA

REFRACTORY EPILEPSY AND NEW ANTIEPILEPTIC DRUGS

J. Orazem, N. Zupanéié, M. Perkovi¢ Benedik, N. Krajnc, I. M. Ravnik

Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

1ZVLECEK

Klasi¢na protiepilepti¢na zdravila, ki so jih prepoznali naklju¢no oziroma z uporabo presejalnih testov na
prediktivnih zivalskih modelih, niso omogocila Zivljenja brez napadov vsem bolnikom s trdovratno epilep-
sijo. Vsako novo protiepilepti¢no zdravilo na trgu tako predstavlja novo orodje v boju proti epilepti¢nim
napadom pri teh bolnikih. Iskanje uéinkovin, ki bi lahko predstavljale nova protiepilepti¢na zdravila, se je z
leti premaknilo vse bolj na molekularno raven. Na ta na¢in so odkrili nove celi¢ne tar¢e njihovega delovanja.
Na trg so v zadnjih letih prisla Stevilna zdravila, ki so izpeljanke Ze znanih protiepilepti¢nih zdravil, pa tudi
povsem nove uéinkovine. Njihovo uporabo bolnikom v Sloveniji omogo¢amo na razliéne nacine.

Kljuéne besede: trdovratna epilepsija, protiepilepti¢na zdravila, epileptogeneza.

ABSTRACT

Classical antiepileptic drugs, which were identified serendipitously or by using screening tests in predictive
animal models, did not enable all patients with refractory epilepsy to live without seizures. Each new antie-
pileptic drug on the market therefore represents a new tool in the battle against epileptic seizures in these
patients. The search for substances, which could represent new antiepileptic drugs, has in recent years moved
more and more towards the molecular level. New cell targets for their actions were discovered in this way.
A number of new drugs have come onto the market in recent years, some derivatives of known antiepileptic
drugs and some completely new substances. Their use in patients in Slovenia is enabled in different ways.
Key words: refractory epilepsy, antiepileptic drugs, epileptogenesis.

uvoD te bolnike pomeni novo upanje. Dve nedavno obja-

vljeni neodvisni Studiji sta dokazali, da je tudi pri

Enostavne definicije pojma za w»trdovratno/refrak-
torno/farmakorezistentno epilepsijo« ni, vemo pa,
da je verjetnost, da bi preprecili nadaljnje pojavlja-
nje epileptiénih napadov pri bolnikih, pri katerih
dve ustrezno izbrani protiepilepti¢ni zdravili (PEZ)
(glede na vrsto napada/napadov/sindroma) nista bili
uspesni, z nadaljnjim prilagajanjem terapevtske she-
me zelo majhna. Kljub temu vsako novo zdravilo za

bolnikih, pri katerih $tevilna zdravila niso bila uspe-
$na, mozno doseci popoln nadzor nad epilepti¢nimi
napadi (1, 2).

Da bi nova ucinkovina lahko postala uspesno pro-
tiepilepti¢no zdravilo, mora izpolnjevati vsaj eno od
slede¢ih meril (3):

 vecja uinkovitost pri zdravljenju neodzivne epi-
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lepsije v primerjavi z Ze obstoje¢imi PEZ;

e zmoznost, da prepre¢i oziroma odlozi nastanek
epilepsije (epileptogenezo) in/ali sposobnost mo-
difikacije bolezni;

» Siroka uporabnost pri neepilepticnih obolenjih
zivéevja,

* manj stranskih uéinkov in/ali bolj$e prenaSanje
od ze obstojecih PEZ;

* izboljsana in poenostavljena uporaba (hitra titra-
cija, linearna farmakokinetika, odsotnost interak-
cij, manjse potrebno $tevilo dnevnih odmerkov).

Po letu 1993 so prisle na trg $tevilne uc¢inkovine za
zdravljenje epilepsije. V grobem jih lahko razdeli-
mo v dve skupini. V prvo uvr§¢amo zdravila, ki so
izpeljanke Ze obstojecih ucinkovin (t.i. PEZ druge
oziroma tretje generacije) z bolj§im uc¢inkom, var-
nostnim profilom ali prenosljivostjo. V drugi sku-
pini so ucinkovine s povsem novimi kemi¢nimi
strukturami in potencialno novim mehanizmom de-
lovanja (3).

NOVO ODKRITE MOLEKULARNE
TARCE PEZ

Za razumevanje delovanja PEZ je potrebno pozna-
vanje patofizioloSkih mehanizmov nastanka epi-
lepticnih napadov (iktogeneze) in razvoja epilepsi-
je (epileptogeneze), ki so kompleksni in $e vedno
predmet Stevilnih raziskav in razpravljan;.

V grobem delovanje vecine klasi¢nih PEZ sloni na
povecanju inhibitorne nevrotransmisije receptorjev
GABA oziroma zmanj$anju ekscitatorne glutami-
nergi¢ne nevrotransimisije preko vpliva na napeto-
stne natrijeve oziroma napetostne kalcijeve kanal¢-
ke (4). V zacetku so jih odkrili naklju¢no, kasneje
pa je strategija njihovega prepoznavanja temeljila
na presejalnem testiranju z dvema prediktivhima
zivalskima modeloma — modelom podgane po ma-
ksimalnem elektrosoku ter modelom podgane po
subkutanem vbrizganju pentilentetrazola. Njun na-
tancen opis presega okvirje pricujocega besedila, v
osnovi pa so z njima odkrili sposobnost prekinjanja
akutnega klini¢nega epilepti¢nega napada oziroma
elektrofizioloske epileptiformne aktivnosti (3).

Leta 1993 so ugotovili, da se gabapentin (v osnovi

razvit kot strukturni analog GABA) z visoko afini-
teto veZe na mesto na nevronski membrani, ki so
ga kasneje opredelili kot protein alfa2delta — del na-
petostnega kalcijevega kanalCka, ki ni v povezavi z
receptorjema GABA-A in GABA-B (5). To je po-
menilo prelomnico pri nadaljnjem iskanju potenci-
alnih tar¢ delovanja PEZ z molekularnimi pristopi.
Na ta nacin se je bolje opredelilo tudi delovanje Ze
prej znanih PEZ. Poleg proteina alfa2delta sta dve
najbolj raziskani tar¢i novih PEZ sinapti¢ni vezi-
kularni protein 2A (SV2A), ki naj bi sodeloval pri
eksocitozi vezikul, napolnjenih z nevrotransmiterji
in je mesto delovanja levetiracetama, ter tip M kali-
jevih kanal¢kov, na katere deluje potencialno novo
PEZ retigabin, in sicer s pozitivnim vplivom na tok
M Kalijevih ionov (z redukcijo praga za aktivacijo
kanalckov), ki deluje zas¢itno pred epilepti¢nimi
napadi (6).

V procesu raziskovanja mehanizmov epileptoge-
neze preko Studije okvar mozganov, ki so nastale
zaradi cerebrovaskularnega inzulta, epilepticnega
statusa, encefalitisa ali hude poskodbe, postaja vse
bolj jasno, da vnetni posredniki igrajo pomembno
vlogo, tako preko vpliva na nevrone, kot tudi pre-
ko vpliva na funkcijo astrocitov. Poleg tega je na
primer dokazano, da je interlevkin-1beta sposoben
aktivirati transkripcijo genov, ki povzroc¢ijo modifi-
kacijo ionskih kanal¢kov in na ta nac¢in omogocijo
trajno povecano vzdraznost nevronov — epileptoge-
nezo (3, 7). Zdravila, ki bi vplivala na vnetne proce-
se, bi lahko imela pomemben vpliv tako na akutno
pojavljanje napadov, kot na razvoj epilepsije npr. po
ishemi¢ni poskodbi mozganov.

V kliniki se sicer imunoterapija v protiepilepti¢ne
namene uporablja ze dlje, na primer pri Rasmus-
senovem encefalitisu (8). V zadnjem desetletju so
prepoznali protitelesa proti receptorjem oziroma
ionskim kanal¢kom na membranah celic centralne-
ga zivenega sistema, ki lahko povzrocajo izrazito na
zdravila odporne epilepti¢ne encefalopatije, ki se
prav tako odzovejo na imunoterapijo (9).

Kot primer moznosti genskega zdravljenja epilepsij
se raziskuje vpliv na migracijske motnje. Na zival-
skem modelu odrasle podgane s subkortikalno tra-
kasto heterotopijo, se je s ponovnim izrazanjem na
X vezanega gena za doublecortin (DCX) zmanjsala
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tako malformacija kot tudi nagnjenost k epileptic-
nim napadom (3, 10).

Tudi zdravljenje z zarodnimi celicami nakazuje re-
volucionarne rezultate — transplantirani prekurzorji
inhibitornih kortikalnih in hipokampalnih interne-
vronov, ki izhajajo iz medialne ganglioni¢ne emi-
nence, so sposobni migracije, integracije in pove-
Canja inhibitorne nevrotransmisije v nevronskih
omrezjih na odraslih zivalskih modelih (3, 11, 12).

NOVA PEZ, IZPELJANA 1Z ZE
POZNANIH UCINKOVIN

Okskarbazepin (Karbox ®, Trileptal ®) in esli-
karbazepin acetat

Okskarbazepin (OXC) je strukturni derivat karba-
mazepina s ketonom na mestu ogljiko-ogljikove
dvojne vezi na dibenzazepinskem obrocu. Ta spre-
memba zmanjS$a obremenitev jeter pri metabolizi-
ranju zdravila ter preprecuje resne oblike anemije
in agranulocitoze, ki jih véasih vidimo v povezavi
s karbamazepinom. Sicer je mehanizem delovanja
enak, tj. stabilizacija inaktiviranega stanja napeto-
stnih natrijevih kanalckov, in se tudi uporablja za
zdravljenje enake vrste epilepsij (13).

Eslikarbazepin acetat (ESL) je prekurzor (S)-likar-
bazepina, ki je monohidroksil derivat (MHD) in ak-
tivna entiteta okskarbazepina. Za razliko od okskar-
bazepina, ki se metabolizira tako v (S)-likarbazepin
(80 %) in (R)-likarbazepin (20 %), se ESL meta-
bolizira izkljuéno v (S)-likarbazepin, ¢emur sledi
minimalna kiralna inverzija (z oksidacijo v OXC) v
obliko (R). BiorazpoloZzljivost po oralnem zauzitju
ESL je tako za 16 % vecja, kot po zauzitju enake
koli¢ine OXC (14). Pozitivni rezultati glede uéin-
kovitosti v klini¢nih $tudijah II. in III. faze ter nizka
incidenca izpus¢ajev (1 %), hiponatremije (manj kot
1 %) v povezavi z odsotnostjo stranskih uc¢inkov, ki
so posledica nenadnega poveCanja koncentracije
OXC v krvi, in moznost odmerjanja enkrat dnevno,
nakazujejo precej$njo superiornost ESL v primerja-
vi z uc¢inkovinama starejSe generacije. Aprila 2009
je Evropska agencija za zdravila odobrila ESL za
uporabo kot dodatno zdravilo za odrasle z Zari$¢ni-
mi napadi (15, 16, 17).

Levetiracetam (Keppra ®) in brivaracetam

Ucinkovini spadata v skupino pirolidonskih deriva-
tov. Izhajata iz piracetama, ki ga je v poznih 60. letih
razvil C.E. Giurgea in ga poimenoval kot »nootro-
picni«, kar naj bi opisovalo njegov vpliv na izboljsa-
nje sposobnosti u¢enja in spomina (18).

Levetiracetam je neuspe$no prestal oba klasi¢na
presejalna testa na zivalskih modelih. Izkazal pa je
sposobnost potentne supresije napadov pri Zivalih,
pri katerih so z netenjem (angl. kindling) sprozili
dolgoro¢no potenciacijo ekscitatornega sinapti¢ne-
ga prenosa, in pri genetsko spremenjenih Zivalih.
To izrazito selektivno delovanje levetiracetama na
»epilepti¢nih« zivalih v primerjavi z »zdravimi« je
glavno, kar ga lo¢uje od drugih PEZ (19). Stevilne
elektrofizioloske Studije so nato na razli¢nih ekspe-
rimentalnih modelih pokazale selektivno delovanje
levetiracetama na abnormne vzorce nevronske ak-
tivnosti, ki ne vkljucuje konvencionalne interakcije
s tradicionalnimi taréami PEZ. Mehanizem delova-
nja so pojasnili leta 2004. Levetiracetam se veze na
sinapti¢ni vezikularni protein 2A (SV2A). Ta je naj-
verjetneje povezan z uravnavanjem eksocitoze vezi-
klov napolnjenih z nevrotransmiterji (20). Studije so
pokazale ucinkovitost levetiracetama kot monotera-
pije ali dodatnega zdravljenja za generalizirane in
zari§¢ne otroske epilepsije in za nekatere specificne
sindrome. Lahko je dragoceno terapevtsko orodje za
otroke z trdovratno epilepsijo. Poro¢ana prenoslji-
vost in varnostni profil sta ugodna. Med stranskimi
ucinki se vedenjske spremembe in psihoti¢ni odzi-
Vi pogosteje pojavljajo pri otrocih, mlajsih od 4 let.
Pokazejo se hitro, lahko Ze med uvajanjem zdravila,
in pogosto izzvenijo. U¢inki so bili ob prekinitvi
uporabe vedno reverzibilni (21).

Ko so odkrili vezavno mesto levetiracetama, se je
pricelo presejanje ve¢ kot 12.000 uc¢inkovin za ve-
zalno afinititeto do SV2A. Na ta nacin so odkrili
brivaracetam (22). Je (4R)-propil derivat leveti-
racetama. Ima 10-krat ve¢jo vezalno afiniteto do
SV2A, obenem pa inhibira tudi napetostne natrijeve
kanalcke. Na zivalskih modelih so dokazali mo¢no
funkcionalno povezanost med antikonvulzivnim
potencialom in vezalno afiniteto do SV2A (23).
Sirsi antikonvulzivni profil in bolj$a potentnost na
zivalskih modelih sta se prevedla v odmerke, ki
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so bili v klini¢nih testiranjih II. in III. faze ve¢ kot
10-krat nizji od levetiracetama. Aprila 2009 so bili
objavljeni rezultati dveh $tudij 1. faze, od katerih
je le eni uspelo dokazati u¢inkovitost brivaracetama
(24). Ima status sirotnega zdravila za razvoj za zdra-
vljenje progresivnih in simptomatskih miokloni¢nih
napadov (25).

Izpeljanke valproata

Valproat je klasi¢no PEZ, ki ga predpisujemo zelo
pogosto in ima $tevilne mehanizme delovanja in Si-
rokospektralni u¢inek. Njegovo uporabo omejujeta
dva redka, vendar potencialno Zivljenje ogrozujoc¢a
stranska uc¢inka — teratogenost in hepatotoksi¢nost.
Iskanje ucinkovin, ki bi postale druga generacija
valproata, poteka v smeri izogibanja tema dvema
ucinkoma.

Ugotovili so, da je teratogenost valproata posledica
karboksilne kisline in razvejitve starSevske spojine.
V ta namen so sintetizirali amida konstitucionalnih
izomer valproata — propilizopropil acetamid in val-
noktamid. Sta potentnejsa od valproata, a ne terato-
gena. Trenutno sta v fazi predklini¢nega testiranja
oziroma v fazi za¢etnih klini¢énih $tudij (26).

Hepatotoksic¢nost valproata je posledica metabolita
s terminalno dvojno vezjo. 2,2,3,3-tetrametilciklo-
propilkarboksilna kislina (TMCA) je ciklopropilni
analog valproata z dvema kvartarnima ogljikovima
atomoma na polozaju beta karboksilne skupine.
Posledi¢no se TMCA ne more preoblikovati v he-
patotoksi¢ni metabolit s terminalno dvojno vezjo.
Zaenkrat TMCA nakazuje Sibko antikonvulzivno
delovanje pri glodalcih (27). Za razliko od nje sta
amida TMCA antikonvulzivno ucinkovitejsa in
imata boljsi varnosti profil od valproata (26).

V klini¢nih $tudijah najbolj napredovalo potencialno
zdravilo druge generacije valproata je valrocemid,
Ki je konjugacijski produkt valproata in glicinami-
da. Sintetizirali so ga, da bi izboljSali mozgansko
penetracijo glicinskega derivata in da bi glicinamid
uporabili za biotransformacijo glicina v znan meta-
bolit valproata — valproil glicin. Studije so pokazale
ucinkovitost pri zdravljenju epilepsije, ovira za nje-
gov razvoj pa je zlasti potencialna teratogenost (26).

NOVA PEZ Z DOSLEJ NEPOZNANO
STRUKTURO

Gabapentin (Neurontin ®) in pregabalin (Lyrica ®)

Gabapentin so sicer sintetizirali kot strukturni ana-
log GABA, vendar pa ne deluje na enake receptor-
je. Antikonvulzivno delovanje naj bi bilo posledica
vezave na podenoti alfa2delta 1 in 2 napetostnega
kalcijevega kanalcka (28). Registriran je kot doda-
tno zdravilo pri zari$¢nih epilepti¢nih napadih (29),
ob tem pa tudi za uporabo pri diabeti¢ni nevropatiji
in poherpeti¢ni nevralgiji pri odraslih.

Pregabalin so sintetizirali kot moc¢nej$o inacico ga-
bapentina (30) in je ob omenjenih zgornjih indika-
cijajh prvo zdravilo, ki ga ameriska agencija Food
and Drug Administration odobrila za zdravljenje fi-
bromialgije. Obe zdravili se v Sirokem spektru upo-
rabljata tudi v psihiatri¢ni stroki — njuna sposobnost
stabilizacije razpolozenja je v¢asih pomemben de-
javnik pri odlo¢anju za njuno uporabo pri bolnikih z
epilepsijo. Najpogosteje opisovana stranska uéinka
sta zaspanost in omoti¢nost (31).

Vigabatrin (Sabril ®)

Je Se eden izmed analogov GABA, ki ni receptor-
ski agonist, ampak nepovratni inhibitor encima
GABA transaminaze, ki je odgovoren za kataboli-
zem GABA. V otroski epileptologiji ga poznamo
predvsem kot zdravilo prve izbire za zdravljenje in-
fantilnih spazmov, zlasti pri otrocih, kjer so spazmi
simptomatski, npr. pri tuberozni sklerozi (32). Tudi
sicer je u¢inkovito zdravilo za zdravljenje Zaris¢nih
epilepti¢nih napadov (33, 34, 35). Njegova uporaba
je nekoliko obcutljiva zlasti zaradi enega stranskega
uc¢inka — zmoznosti povzrocitve koncentri¢nega zo-
zenja vidnega polja. To je obi¢ajno blago in asimp-
tomatsko, je pa nepopravljivo. Zato morajo vsi
bolniki, Ki jih zdravimo z vigabatrinom, opravljati
redne oftalmoloske preglede (36).

Tiagabin (Gabitril ®)

Tiagabin hidroklorid, derivat nipekoli¢ne kisline,
spada med ucinkovine, ki vplivajo na aktivnost
GABA v mozganih preko selektivne inhibicije
transporterja GABA GAT], ki je odgovoren za po-
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novni privzem GABA v nevrone in celice glije. Je
ucinkovito zdravilo in ima linearno ter predvidljivo
farmakokinetiko (37). Uporabljamo ga kot dodatno
zdravilo za zdravljenje zaris¢nih napadov, lahko pa
ga uporabljamo tudi v monoterapiji pri bolnikih z
neodzivno zari$¢no epilepsijo (38). Nima negativ-
nih u¢inkov na kognitivne procese, najpogosteje pa
se kot stranski u¢inki omenjajo astenija, nervoznost,
omoti¢nost in zaspanost (39).

Stiripentol (Diacomit ®)

Kemicno spada v skupino aromatskih alkoholov.
Deluje z povecanjem transmisije GABA podobno
kot barbiturati, saj podaljsa trajanje odprtosti re-
ceptorjev GABA-A (je njihov pozitivni alosteri¢ni
modulator) (40). Medtem ko so rezultati Studij gle-
de njegove ucinkovitosti pri odraslih razocarali, so
omejeni poskusi na otrocih pokazali njegovo speci-
fiéno ucinkovitost pri zdravljenju hude miokloni¢ne
epilepsije v otrostvu (sindroma Dravet) v kombina-
ciji s klobazamom. Na podlagi tega je stiripentol v
Evropi dobil status sirotnega zdravila za zdravljenje
sindroma Dravet (25). Obstajajo tudi dokazi o nje-
govi uporabnosti pri zdravljenju rezistentnih zarisc-
nih napadov pri otrocih. Zaradi Stevilnih medseboj-
nih u¢inkov z drugimi zdravili, moramo odmerke
zdravil, s katerimi ga uporabljamo v kombinaciji,
posebej skrbno prilagoditi (41).

Topiramat (Topamax ®)

Je uc¢inkovina, ki ima za PEZ neznacilno strukturo.
Gre namreC za monosaharid, substituiran s sulfama-
tom, ki je soroden fruktozi. Ima kompleksen meha-
nizem delovanja — ojaca GABA aktivirane kloridne
kanalcke, inhibira ekscitatorno nevrotransmisijo
preko vpliva na kainatne receptorje in receptorje
AMPA, je blokator napetostnih natrijevih kanalck-
ov ter inhibitor karbonske anhidraze (42). U¢inkovit
je kot dodatno zdravilo za zdravljenje zZari$¢nih in
generaliziranih toni¢no-kloni¢nih kréev pri otrocih,
zelo uspeSen pri preprecevanju napadov s padci pri
bolnikih z Lennox-Gastautovim sindromom. Upo-
rabljamo ga tudi za zmanjSevanje Stevila napadov
pri trdovratnem Westovem sindromu. Njegovo upo-
rabo omejujejo zlasti veasih nesprejemljivi vedenj-
ski in kognitivni stranski ucinki (43).

Zonisamid (Zonegran ®)

Je sulfonamidno in Sirokospektralno PEZ. V Evropi
je registriran za dodatno zdravljenje zari$¢nih na-
padov, sicer pa z multiplimi mehanizmi delovanja
(blokada repetitivnega prozenja napetostnih natrije-
vih kanalckov, zmanjSanje pretoka skozi kalcijeve
kanalcke tipa T, inhibicija karbonske anhidraze, alo-
steri¢na vezava na receptorje GABA) ucinkuje tako
na Zari$¢ne kot tudi na generalizirane epilepsije. Se
posebej je na tem mestu potrebno omeniti njegovo
uporabnost pri zdravljenju napadov v sklopu pro-
gresivnih miokloni¢nih epilepsij, Lennox-Gasta-
utovega sindroma in infantilnih spazmov (44, 45,
46). Ima ugodne farmakokineti¢ne lastnosti, Studije
pa kazejo, da ga bolniki dobro prenasajo. Stranski
ucinki so vecinoma blagi (zaspanost, omoti¢nost,
utrudljivost) in jih lahko zelo omilimo s pocasno
titracijo (47).

Felbamat (Taloxa ®) in karisbamat

Felbamat, 2-fenil-1,3-propandiol dikarbamat, pro-
tiepilepti¢no deluje tako, da inhibira vezavo glicina
na receptor NMDA (48). Je ucinkovito zdravilo za
zdravljenje otrok z neodzivno epilepsijo, vklju¢no
z Lennox-Gastautovim sindromom in Dooseje-
vim sindromom (miokloni¢no-astati¢na epilepsija)
(49). Ze po registraciji zdravila se je izkazalo, da
se pri uporabi felbamata nevarna stranska ucinka,
aplasticna anemija in hepatotoksi¢nost, pojavljata v
vecjem Stevilu, kot so nakazovale klinicne Studije.
Med opisanimi primeri hematoloskih zapletov sicer
ni otrok, mlajsih od 13 let. Sicer pa objavljena li-
teratura kaze, da gre za zdravilo z malo stranskimi
ucinki, ki ga bolniki dobro prenasajo.

Karisbamat je derivat felbamata, ki so ga sintetizira-
li predvsem zato, da bi se izognili opisanima zivlje-
nje ogrozujo¢ima stranskima ucinkoma, ki sta po-
sledica tvorbe toksi¢nega metabolita atropaldehida.
Trenutno se nahaja v klini¢nih Studijah III. faze za
dodatno zdravljenje zari$¢nih napadov (25).

Rufinamid (Inovelon ®)
Je triazolni derivat, ki ni soroden z vsemi do sedaj

poznanimi PEZ. Mehanizem delovanja Se raziskuje-
jo, najverjetneje pa podaljsa inaktivno stanje natri-
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jevih napetostnih kanal¢kov, podobno kot Stevilna
druga PEZ (25). V Evropi so ga registrirali leta 2007
za dodatno zdravljenje otrok in odraslih z Lennox-
-Gastautovim sindromom, in sicer po tem, ko je za
ta sindrom prejel status sirotnega zdravila. Bioraz-
polozljivost po njegovem oralnem zauzitju je 60
%, vendar se znatno poveca, ¢e je zauzit skupaj s
hrano. Vsekakor njegove farmakodinamske lastno-
sti odtehtajo farmakokineticne pomanjkljivosti (3).
Studije so pokazale, da ga bolniki ve¢inoma dobro
prenasajo, najveckrat pa kot stranska ucinka ome-
njajo zaspanost in bruhanje. V Studijah na otrocih
se je pri relativno velikem Stevilu vkljucenih razvil
izpusc€aj, kar nakazuje na moznost razvoja preobc¢u-
tljivostnega sindroma, zato je potreben skrben nad-
zor bolnikov, ki se s tem zdravilom zdravijo (25).

Lamotrigin (Lamictal ®)

Je unikatna, kemi¢no enostavna ucinkovina, sesta-
vljena le iz dveh aromatskih obrocev (50). Z blo-
kado napetostnih natrijevih kanalckov preprecuje
sproscanje ekscitatornih nevrotransmiterjev, kar pa
njegovega Sirokospektralnega antikonvulzivnega
delovanja ne pojasnjuje v celoti. Je uc¢inkovit doda-
tek pri zdravljenju zari$¢nih ter primarno in sekun-
darno generaliziranih toni¢no-kloni¢nih napadov
pri otrocih, zlasti v sklopu Lennox-Gastautovega
sindroma. Njegova uporaba lahko pozitivno vpliva
na kognicijo in vedenje. Stranski uc¢inki so primarno
nevroloski, gastroenteroloski ter dermatoloski in so
vecinoma blagi (z izjemo potencialno resnega ko-
znega izpuscaja) (51).

Lakosamid (Vimpat ®)

Je funkcionalizirana aminokislina, ki spada med
ucinkovine, ki protiepilepticno delujejo tako, da
vplivajo na napetostne natrijeve kanalcke. Za razli-
ko od karbamazepina ali lamotrigina pa lakosamid
ne stabilizira hitre inaktivacije kanalc¢kov, temvec
ojaca njihovo pocasno inaktivacijo. S tem vpliva le
na nevrone, ki so depolarizirani ali aktivni dlje, kot
je znacilno za nevrone v centru epilepti¢nega zari-
$¢a. V Evropi so ga odobrili leta 2008 kot dodatno
zdravilo za zari$¢ne epilepti¢ne napade ter za zdra-
vljenje nevropatske bolecine (3, 25).

NOVA PEZ, KI SO SE V KLINICNIH
STUDIJAH

Poleg Ze opisanega karisbamata so statusu novih
PEZ najblize Se stiri u¢inkovine.

Retigabin

Je zdravilo, ki so ga sintetizirali za vplivanje na novo
tar¢o protiepilepti¢nih zdravil v sinapsi — K(V)7.2
napetostni kalijev kanal¢ek. Primarna funkcija tega
kanalcka je generacija toka M kalijevih ionov, ki
omogoca stabilizacijo membranskega potenciala
in s tem nadzor nad nevronsko vzdraZznostjo. Poleg
okrepitve aktivnosti kalijevih kanal¢kov retigabin
potencira tudi inhibitorno nevrotransmisijo preko
receptorjev GABA-A. Zgodnje klini¢ne $tudije so
pokazale, da ima ugoden farmakokineti¢ni profil in
dobro prenosljivost. Najpogostejsi stranski uéinki
so blaga omotic¢nost, glavobol, slabost in zaspanost
(52). Trenutno je v klini¢nih $tudijah III. faze za
zdravljenje zari§¢nih napadov (25).

Talampanel in perampanel

Ucinkovini imata razli¢ni strukturi, obe pa imata
do sedaj nepoznan mehanizem delovanja. Gre za
nekompetitivna antagonista receptorjev. AMPA.
Glutamatni receptorji AMPA imajo sicer klju¢no
vlogo pri hitri ekscitatorni nevrotransmisiji in s tem
pri nastanku akutnih napadov, najverjetneje pa tudi
vlogo pri dovzetnosti za epilepsijo po neonatalnih
konvulzijah kasneje v Zivljenju (53). Talampanel je
v klini¢nih Studijah II. faze pokazal antikonvulzivno
ucinkovitost, vendar je bilo tolmacenje rezultatov
otezeno zaradi Stevilnih medsebojnih ucinkov. V
Studijah II. faze so bolniki perampanel dobro prena-
sali. Ce bo uspesen tudi v $tudijah III. faze, v katere
so vklju€eni bolniki z neodzivno Zaris¢no epilepsi-
jo, bo najverjetneje prvi antagonist AMPA, ki bo na
voljo na trgu (3).

Ganaksolon

Dokazali so, da nihanje sinteze nevrosteroidov, ki je
npr. posledica stresa ali se pojavlja med ovarijskim
ciklom, vpliva na povisanje praga za epilepti¢ne na-
pade. Poleg tega povecana sinteza nevrosteroidov,
ki najverjetneje poteka v celicah glije med epilep-
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togenezo, odlozi pojav ponavljajo¢ih se spontanih
napadov na zivalskem modelu epilepsije temporal-
nega reznja. U¢inek naj bi bil posledica okrepljene
inhibicije preko receptorja GABA-A (54). Ganakso-
lon je nevrosteroid, analog alopregnanolona, ki je
trenutno v zakljuénih fazah klini¢nih $tudij pri bol-
nikih z neodzivnimi zari§¢nimi napadi in pri otrocih
z infantilnimi spazmi. Rezultati kazejo na njegovo
ucinkovitost, dobro prenosljivost in blage do sre-
dnje hude stranske ucinke, od katerih je najpogo-
stejSa zaspanost (55).

SLOVENSKA PERSPEKTIVA

Na slovenskem trgu smo registrirali Stevilna od
opisanih novih PEZ, ki so tako dosegljiva v veci-
ni lekarn na zeleni recept (vigabatrin, gabapentin,
lamotrigin, topiramat, tiagabin, okskarbazepin, le-
vetiracetam, pregabalin). Zdravila, ki pri nas niso
registrirana, so bolnikom na voljo po posebnem
protokolu, ki omogoca nakup zdravila v tujini z na-
knadnim povracilom sredstev s strani ZZZS. Uredi-
tev sicer ni idealna, ker za marsikatere starSe nakup
zdravila v tujini predstavlja strosek, ki ga sami tezko
zmorejo. Dolo¢ena neregistrirana zdravila kupi kli-
nika s svojimi sredstvi, predvsem tista, ki se upora-
bljajo pri zdravljenju epilepti¢nega statusa.

Predvsem zato, ker v na$i drzavi mozZnosti kirur-
Skega zdravljenja trdovratnih epilepsij ni in ker
predkirurska diagnostika ter napotitev v tuji center
lahko trajata dalj casa, kot bi si zeleli, je toliko bolj
pomembno, da so bolnikom na voljo vsaj vsa aktu-
alna farmakoloska sredstva za obvladovanje bolezni
ter zdravniki, ki se redno in intenzivno izobraZujejo
o njihovem obstoju, naboru, nafinu in uspesnosti
uporabe. Redkih zdravil, s katerimi se vsaj v prvem
obdobju uporabe srecujejo le redki specialisti, bol-
nikov izbrani pediater praviloma ne pozna, zato je
nujno potreben posebej skrben pretok informacij
med terciarnim centrom in pediatriéno ambulanto.
Sistemati¢no komunikacijo med vsemi udelezenimi
priporo¢amo tudi zato, ker se je potrebno v posame-
znih primerih uporabe PEZ pri bolnikih s trdovratno
epilepsijo zavedati, da se zdravila po nasvetu spe-
cialisticnega konzilija in v soglasju z informirani-
mi starsi uporabljajo tudi v odmerkih, ki presegajo
najvisje priporocene, pa tudi pri indikacijah, ki jih

uradna registracija (8¢) ne zajema. Specialist ima
pred uporabo novega zdravila vedno moznost, da se
posvetuje s kolegi na multidisciplinarnem epilepto-
loskem konziliju.

ZAKLJUCEK

V sestavku smo zeleli predstaviti osnovne podatke
in nabor novih protiepilepti¢nih zdravil oziroma
ucinkovin, za katere pri¢akujemo, da bodo to po-
stale v kratkem. Omejili smo se zlasti na njihovo
uporabo pri zdravljenju trdovratne epilepsije, Ce-
prav ima veéina izmed njih dokazano uporabnost
tudi pri zdravljenju Stevilnih neepilepti¢nih obolenj
zivéevja.

Klasi¢na protiepilepti¢na zdravila so odkrili s pomo-
¢jo testiranja na prediktivnih Zivalskih modelih, ki
prepoznajo zlasti moznost zmanj$anja vzdraznosti
nevronov. Uspela so izrazito zmanj$ati pojavljanje
epilepti¢nih napadov, niso pa omogocila popolnega
nadzora nad napadi pri vseh bolnikih. Z vplivanjem
na normalno vzdraznost nevronov lahko negativno
vplivajo na normalne kognitivne procese.

Napredek na podro¢ju molekularne biologije je
omogo¢il prepoznavo uéinkovin, ki delujejo selek-
tivno na »epilepti¢no spremenjene« mozgane in ni-
majo ucinka na zdravo funkcioniranje. Obetajo razi-
skave imunoloskega, genskega in zarodnoceli¢nega
vidika zdravljenja epilepsije.

Novi pristopi pri iskanju potencialnih PEZ, ki bodo
vkljuéevali zlasti procese epileptogeneze, bodo naj-
verjetneje vodili k odkritju nove skupine zdravil, ki
ne bodo le preprecevala napadov, ampak delovala
specifiéno zaséitno pri nevrobioloskih spremembah,
ki k nastanku epilepsije. Tako bomo v prihodnosti
morda presli s simptomatskega »protiepilepticnega«
zdravljenja ze izrazene trdovratne epilepsije na pre-
ventivno ukrepanje in uporabo »protiepileptogenih«
zdravil pri osebah s tveganjem za razvoj bolezni
(56).
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Izvlecek / Abstract

ZDRAVLJENJE TRDOVRATNIH EPILEPSIJ S
SPODBUJEVALNIKOM VAGUSNEGA ZIVCA

TREATMENT OF INTRACTABLE EPILEPSIES WITH VAGAL
NERVE STIMULATION

Z. Rener Primec!, N. Krajnc!, M. Perkovi¢ Benedik!, M. J. Krzan!, M. Kor§i¢2

(1) Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana
(2) Klinicni oddelek na nevrokirurgijo, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

1ZVLECEK

Spodbujevalnik vagusnega Zivca (SVZ) je v kliniéni rabi od leta 1997 in predstavlja nefarmakologki pristop
pri zdravljenju trdovratnih epilepsij. Metoda je razmeroma varna in pri ve¢ini bolnikov privede do zmanjse-
vanja Stevila in trajanja napadov. Pomembno se lahko skrajsa postikti¢no stanje zmedenosti in utrujenosti. V
Sloveniji smo prvo vsaditev opravili januarja 2004.

Ce pri otroku ali mladostniku ugotovimo epilepsijo, ki je odporna na zdravljenje z zdravili, in ¢e kirursko
zdravljenje ni mozno, pride v postev zdravljenje s stimulacijo vagusnega zivca. Dodatna merila za izbiro
bolnikov za SVZ so vrsta epilepsije, vrste epilepti¢nih napadov (parcialni napadi) in etiologija. Hitro napre-
dujoda nevrodegenerativna obolenja so kontraindikacija za SVZ, pa tudi predhodne operacije levo na vratu v
podrocju poteka levega vagusnega zivea ali pa kroni¢ne bolezni pljuc.

Utinek zdravljenja. V povpredju se pri polovici bolnikov, zdravljenih s SVZ, $tevilo napadov zmanjsa za 50
%. Nekateri dosezejo tudi popoln umik bolezni. Natan¢en mehanizem delovanja $e ni pojasnjen.

Utinek zdravljenja ocenjujemo ob koncu prvega leta po vsaditvi SVZ, ker Sele po tem Gasu nastavitev gene-
ratorja doseze ustrezne tokove draZzenja. So¢asno z manj$im $tevilom napadov pa se lahko izboljsa kakovost
zivljenja bolnikov in njihovih druzin, predvsem na ra¢un zmanjsevanja vedenjskih tezav in izbolj$anja razpo-
lozenja. Tako so porocali o izbolj$anju pozornosti, verbalnih sposobnosti, spomina in aktivnega sodelovanja
v Solsko varstvenih enotah. Spremembe razpoloZenja opazamo Ze v prvih mesecih po vsaditvi, medtem ko se
zmanjSanje pogostosti napadov pokaze Sele po treh do Sestih mesecih, v¢asih pa $e kasneje, in sicer priblizno
eno leto po vstavitvi. U¢inki zdravljenja so dolgotrajni in praviloma po dolocenem ¢asu ne izzvenijo.

Opis naprave in tehni¢ni podatki. Generator SVZ sestavljajo titanijeva $katlica, ki vsebuije litijevo baterijo,
elektrodi s povezovalno zic¢ko in sidrna vrvica, s katero kirurg pri¢vrsti zicko z elektrodami na levi vagusni
Zivec. Zivljenjska doba baterije je od enega leta do 16 let, odvisno od jakosti toka draZenja in frekvence ter
trajanja impulzov. DraZzenje za¢nemo s tokom jakosti 0,25 mA in ga zviSujemo enkrat mesecno po 0,25 mA
do konéne jakosti 3,5 mA. Signal je vkljugen 30 sekund, nato pa izkljuen 5 min. Cas vklju¢enega in izklju-
Cenega signala je mogoce spreminjati, vendar klini¢ne izkus$nje kazejo, da pri spremenjenem razmerju z dalj-
$im ¢asom drazenja od mirovanja pride do atrofi¢nih spremeb na vagusnem zivcu. Pri posameznem bolniku
prvo nastavitev opravimo 14 dni po vstavitvi. S tem se izognemo neprijetnim, lahko tudi bole¢im ob&utkom,
ki se pojavijo, e SVZ vklopimo, preden se rana povsem zaceli.

Stranski uéinki uporabe SVZ so najveckrat hripavost (pri 27 % bolnikov), kaselj (25 %), glavobol (23 %),
faringitis (13 %) in navzea (12 %), mozne pa so tudi okuzbe sistema.

V finanénem pogledu se stroski naprave in kirur§kega posega povrnejo po 2 letih in pol.

Marsikateremu bolniku SVZ izbolj$a kakovost Zivljenja, saj izboljsa splosno poéutje, razpoloZenje, bolniki



206 Slov Pediatr 2010; 17 (Suppl. 1)

postanejo bolj samostojni pri vsakodnevnih dejavnostih, obenem pa ne povzroéa negativnih stranskih ucin-
kov kot protiepilepti¢na zdravila.

Zakljuéek. Zdravljenje s SVZ je metoda elektriéne stimulacije levega vagusnega Zivca, ki je po u¢inkovitosti
enaka novej$im protiepilepticnim zdravilom. Primerna je kot dopolnilno zdravljenje za bolnike s trdovratno
epilepsijo, pri katerih kirursko zdravljenje ni mozno in pri katerih z zdravili ne dosezemo zadovoljivega sta-
nja.
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Pregledni ¢lanek / Review article

FUNKCIJSKI PREISKAVI PET IN SPECT MOZGANOV PRI
OTROCIH Z EPILEPSIJO

FUNCTIONAL INVESTIGATIONS - BRAIN PET AND SPECT - IN
CHILDREN WITH EPILEPSY

M. Grmek

Klinika za nuklearno medicino, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

1ZVLECEK

Zdravljenje z zdravili pri vsaj 10 % otrok z epilepsijo ni dovolj uc¢inkovito. Pri takih otrocih prihaja v postev
kirursko zdravljenje. Funkcijski mozganski preiskavi — pozitronska emisijska tomografija in enofotonska
emisijska racunalniska tomografija omogocata, da odkrijemo epileptogeno zaris¢e. Tako obcutljivost kot
specifiénost pozitronske emisijske tomografije za prikaz mesta zarisca je visoka. Tudi izvedba te preiskave je
enostavna, zato se pri otrocih z epilepsijo pogosto uporablja pred morebitnim kirur§kim zdravljenjem.
Kljuéne besede: epilepsija, moZgani, otroci, SPECT, PET.

ABSTRACT

At least 10 % of children with epilepsy fail to respond adequately to drug treatment. These children are can-
didates for surgical treatment. Functional brain investigations — positron emission tomography and single-
photon emission computed tomography are useful for the detection of epileptogenic foci. The sensitivity and
specificity of positron emission tomography, which is used for foci localization, is high. The investigation is
easy to perform and therefore is frequently used in children with epilepsy as part of the presurgical work-up.
Key words: epilepsy, brain, children, SPECT, PET.

Epilepsijo ima po podatkih iz literature priblizno 1
% otrok (1). Pri kar 10 % do 20 % otrok z epilepsijo
je zdravljenje z zdravili slabo ucinkovito ali neu-
ginkovito (2). Ce je zdravljenje epilepsije z zdravili
neucinkovito, lahko zdravimo kirur§ko z odstrani-
tvijo epileptogenega zaris¢a. KirurSsko zdravljenje
je dokaj ucinkovito pri neodzivnih epilepsijah, pri
katerih se epileptogeno zari¢e najpogosteje nahaja
v temporalnem reznju (3). Pred kirurs§kim posegom
je potrebno dolociti mesto Zaris¢a, kar je obicajno
tezavna in zahtevna naloga.

Obicajno je za doloCitev mesta epileptogenega zari-
$Ca potrebnih ve¢ razli¢nih diagnosti¢nih preiskav.
Med slikovnimi preiskavami najpogosteje upora-

bljamo magnetno resonanco (MRI) in eno izmed
funkcijskih nuklearnomedicinskih preiskav. Med
funkcijskimi slikovnimi preiskavami uporabljamo
predvsem pozitronsko emisijsko tomografijo (PET,
angl. Positron Emision Tomography) mozganov in
enofotonsko emisijsko rac¢unalnisko tomografijo
(SPECT, angl. Single Photon Emision Computed
Tomography) mozganov (4).

PET MOZGANOV

Izvedba te preiskave je relativno enostavna. Na Kli-
niki za nuklearno medicino v Ljubljani pri izvedbi
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te preiskave sledimo smernicam, Ki jih je pripravilo
Evropsko zdruzenje za nuklearno medicino (5). Od-
raslemu preiskovancu intravensko vbrizgamo radio-
aktivno snov (radiofarmak) — s fluorom (18F) ozna-
¢eno fluorodeoksiglukozo (18F-FDG) v aktivnosti
250 MBgq. Pri otrocih in mladostnikih z nizjo telesno
tezo aktivnost radiofarmaka ustrezno znizamo (6).
I8F-FDG vstopa v celice enako kot glukoza, njegov
metabolit !8F-FDG-6-fosfat pa se kopi¢i v celicah.
Tako dolo¢imo porabo glukoze oziroma metabolic-
no aktivnost v posameznih delih mozganov v dalj-
Sem, nekaj desetminutnem obdobju po vbrizganju
radiofarmaka (4).

Po vbrizganju radiofarmaka mora preiskovanec mi-
rovati najmanj pol ure. V tem ¢asu moramo odstra-
niti oziroma zmanjSati na najmanj§o mMozno mero
vse dejavnike, ki bi lahko kakor koli vplivali na
metaboli¢no aktivnost bolnikovih mozganov. Sledi
slikanje na napravi PET/CT. Slikanje traja 10 do 15
minut. V tem ¢asu mora preiskovanec povsem mi-
rovati, zato ga pred slikanjem namestimo na poseb-
nem lezis¢u v kar se da udoben polozaj, Se dodatno
pa mu pri¢vrstimo glavo. Pri otrocih, ki ne morejo
mirovati, je potrebna sedacija ali anastezija.
Podatke, ki jih posreduje naprava PET/CT, racunal-
nisko obdelamo. Dobimo scintigrafske in radioloske
slike, ki jih s pomoc¢jo posebnega racunalniskega
programa zdruzimo v skupno sliko. Zdravnik slike
oceni po videzu. MozZne so tudi semikvantitativne
ocene dobljenih podatkov, npr. dolocitev vrednosti
SUV. Obstajajo tudi posebni racunalniski programi,
ki omogocajo zdruzevanje podatkov, pridobljenih s
slikanjem PET z rezultati raunalni§ke tomografije
(CT) ali MRI.

Efektivna doza ionizirajoCega sevanja, ki jo prejme
otrok oziroma mladostnik pri preiskavi mozganov s
PET/CT, znasa med 5 in 10 mSv (5).

SPECT MOZGANOV

Pri tej nuklearnomedicinski preiskavi vbrizgamo
preiskovancu intravensko radiofarmak, ki prestopa
krvno-mozgansko pregrado in se hitro, v odvisnosti
od stopnje perfuzije, nabere v mozganskem tkivu
ter ostane v njem (7). Ker perfuzija mozganov sledi
metaboli¢ni aktivnosti, je aktivnost, ki se nakopiéi v
dolo¢enem delu mozganov, odraz metaboli¢nih po-
treb tega dela mozganov.

Radiofarmak, ki ga uporabljamo pri perfuzijski

preiskavi mozganov SPECT, je bodisi s tehnecijem

(MTc) oznaéen heksametilpropilenaminooksim

(99MTc-HMPAO) ali s tehnecijem (99MTc) oznaden

etilcisteindimer (9°MTc-ECD). Priporo¢ena aktiv-

nost tako prvega kot drugega radiofarmaka znasa pri
odraslem preiskovancu med 555 in 1110 MBq. Pri
otrocih in mladostnikih aktivnost radiofarmaka zni-
zamo v odvisnosti od njihove telesne teze v skladu

s smernicami Evropskega zdruZenja za nuklearno

medicino (6).

Glede na Cas, ki je minil med zacetkom epilepti¢ne-

ga napada (iktusom) in vbrizganjem radiofarmaka,

lo¢imo:

¢ interikti¢no preiskavo mozganov SPECT, pri ka-
teri radiofarmak vbrizgamo v ¢asu, ko preiskova-
nec nima epilepti¢nega napada oziroma nekaj ur
po napadu;

* ikti¢no preiskavo mozganov SPECT — radiofar-
mak vbrizgamo do 100 sekund, najbolje do 20
sekund po pri¢etku epilepticnega napada; rezul-
tate ikticne preiskave mozganov SPECT obicajno
primerjamo z rezultati interikticne ali poikticne
preiskave SPECT ali preiskave mozganov PET;

 poikti¢no preiskavo mozganov SPECT, pri kateri
radiofarmak vbrizgamo ob koncu epilepti¢énega
napada ali po njem.

Pri interikti¢ni preiskavi mozganov SPECT mora-
mo enako kot pri preiskavi PET/CT odstraniti oziro-
ma v ¢im vedji meri zmanjsati dejavnike, ki bi lahko
vplivali na perfuzijo mozganov.
Pri izvedbi ikti¢ne preiskave SPECT mora biti bol-
nik pod videonadzorom in priklopljen na elektroen-
cefalograf. Imeti mora vstavljen intravenski kanal s
pripravljenim odmerkom radiofarmaka, ki ga uspo-
sobljeni zdravstveni delavec ob pri¢etku napada
bolniku vbrizga ¢im pre;j.
Po vbrizganju radiofarmaka po¢akamo vsaj 30 mi-
nut, preden pricnemo s slikanjem s kamero gama.
Slikanje traja do 30 minut. V tem casu se detektor-
ski sistem kamere gama zavrti okrog glave preisko-
vanca. Med snemanjem mora preiskovanec povsem
mirovati. Zato ga namestimo na posebno lezisce, Se
dodatno pa mu prié¢vrstimo glavo. Nemirnega prei-
skovanca sediramo, izjemoma je potrebna splos$na
anastezija. V kolikor imamo napravo SPECT/CT,
naredimo obi¢ajno po koncanem slikanju SPECT se
lokalizacijski CT.

Podatke, ki jih posreduje kamera gama, ra¢unalni-
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Sko obdelamo. Zdravnik, odgovoren za izvedbo pre-
iskave, na videz oceni dobljene scintigrafske slike.
Tako kot pri PET/CT so mozne $e dodatne racunal-
niSke obdelave scintigrafskih slik.

Efektivna doza ionizirajoega sevanja, ki jo prejme
petletni otrok pri preiskavi mozganov SPECT, znasa
okrog 4 mSv (7).

METABOLIZEM EPILEPTOGENEGA
ZARISCA

Intenziteta metabolizma in stopnja perfuzije v delu
mozganov, kjer se nahaja epileptogeno Zarisée, in
v njegovi neposredni okolici je obifajno znizana
(4, 8). Zaenkrat ne vemo povsem natan¢no, zakaj
je metabolizem v epileptogenem Zari$¢u in v njego-
vi okolici znizan, vzrokov pa je najbrz ve¢ (9, 10).
Pri nekaterih bolnikih je metabolizem znizan tudi
v drugih, oddaljenih delih mozganov, najveckrat v
podrocjih, ki so povezana s podro¢jem, v katerem
se zari$¢e nahaja (11).

V casu epilepticnega napada se metabolizem in po-
slediéno prekrvitev epileptogenega Zarisa lahko
nekajkrat povecata (9). Metabolizem pa se lahko
poveca tudi v drugih delih mozganov v skladu s po-
vecanjem nevronske aktivnosti.

interikticni iktiéni
(interictal) (ictal)

poiktiéni
(postictal)
= blaga hipoperfuzija / mild hypoperfusion

mm jzrazita hipoperfuzija / marked hypoperfusion
@ hiperperperfuzija / hyperperfusion

Slika 1. Perfuzija temporalnih reznjev v interikticni, ikticni in
poikticni fazi.

Po koncanem epilepticnem napadu je v podrocju
epileptogenega zaris¢a obicajno prisoten izrazit hi-
pometabolizem oziroma znizana prekrvitev (8).

V delih mozganov z znizanim metabolizem je pri-
sotno znizano kopicCenje radiofarmaka, kar se na
scintigramih kaze kot bolezensko znizana aktivnost.
V delu mozganov s povisanim metabolizmom pa je

na scintigramih vidna bolezensko zvisana aktivnost.
Spremembe, ki jih obiajno najdemo na interiktic-
nih, ikti¢nih in poikti¢nih scintigramih, so shemat-
sko prikazane na Sliki 1.

PREISKAVI MOZGANOV PET IN
SPECT PRI DOLOCANJU MESTA
EPILEPTOGENEGA ZARISCA PRI
OTROCIH Z EPILEPSIJO

V literaturi objavljeni podatki o obcutljivosti in
specifi¢nosti preiskav mozganov PET in SPECT
pri ugotavljanju mesta epileptogenega zarisca pri
otrocih z epilepsijo se delno razlikujejo. Novejsi
prispevki navajajo vi§jo obcutljivost in specifi¢nost,
kar je predvsem posledica novih in bolj kakovostnih
naprav PET oziroma novih in bolj kakovostnih ka-
mer gama.

Znana novejsa nuklearnomedicinska knjiga »PET
and PET/CT: a clinical guide« navaja naslednje po-
datke (13).
e PET mozganov:
» epilepsija temporalnega reznja: obcutljivost
84 %, specifi¢nost 86 %.
* epilepsija izven temporalnega reznja: obcutlji-
vost 33 %, specifiénost 95 %.
+ Ikti¢ni SPECT:
» epilepsija temporalnega reznja: obcutljivost
90 %, specifiénost 73 %.
¢ Interikti¢ni SPECT:
» epilepsija temporalnega reznja: obcutljivost
66 %, specifiénost 68 %.
Napovedna vrednost za uspesno kirur§ko zdravlje-
nje s preiskavo PET ugotovljenega hipometabo-
lizma v temporalnem reznju znasa 86 % (13). Pri
bolnikih z normalnim rezultatom MRI 80 %, pri
bolnikih z normalnim izvidom EEG pa 72 %. Pri
hipometabolizmu, diagnosticiranem v drugih delih
mozganov, ter tudi pri obojestranski prizadetosti
temporalnih reznjev je uspeh zdravljenja slabsi. V
skladu s podatki iz literature ima preiskava PET
oziroma SPECT najvecjo diagnosti¢no vrednost pri
osebah z epilepsijo, pri katerih so rezultati elektro-
encefalografije in MRI nepovedni (11, 13, 14).
Pri vrednotenju scintigrafskih sprememb so potreb-
ne izkusnje, nujno pa je, da upostevamo tudi nasle-
dnja spoznanja:
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e preiskavi mozganov PET in SPECT prikazeta
podrocje, kjer se nahaja epileptogeno zarisce in
ne zariS€a samega; podrocje s hipometaboliz-
mom je obicajno veéje od zaris¢a samega (13);

e obstaja moznost, da je pri ikticni preiskavi
SPECT razen v epileptogenem Zari$¢u hiperper-
fuzija prisotna tudi v drugih delih mozganov.

nega zari§¢a. Rezultati omenjenih preiskav so naj-
boljsi, Ce se Zari$¢e nahaja v podro¢ju temporalnega
reznja. Preiskava PET oziroma SPECT ima najve-
¢jo vrednost pri osebah z epilepsijo, pri katerih so
rezultati ostalih preiskav nediagnosti¢ni. Preiskava
mozganov PET je sedaj na voljo tudi na Kliniki za
nuklearno medicino v Ljubljani.

Slika 2. Pozitronska emisijska tomografija mozganov — transverzalni in koronalni scintigram. ZniZana aktivnost v desnem temporalnem
reznju (oznaceno s puscicami). Sprememba je zdruzljiva z mestom epileptogenega Zariséa.

Na Kliniki za nuklearno medicino v Ljubljani smo
konec lanskega leta namestili sodobno napravo
PET/CT. V leto$njem letu smo na omenjeni napravi
opravili Ze vec¢ preiskav pri otrocih in mladostnikih
z epilepsijo. Scintigrafska slika ene izmed teh prei-
skav je prikazana na Sliki 2. Pred tem smo poskusa-
li mesto epileptogenega zari$¢a dolociti s pomocjo
interikticne preiskave SPECT, ikti¢no preiskavo
mozganov SPECT pa smo zaradi logisticnih tezav
naredili zgolj izjemoma.
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Izvlecek / Abstract

NEVROPSIHOLOSKO OCENJEVANJE V OKVIRU DIAGNOSTIKE
TRDOVRATNIH EPILEPSIJ V OTROSTVU

NEUROPSYCHOLOGICAL ASSESSMENT OF DRUG-RESISTANT
EPILEPSIES IN CHILDREN

V. Krko¢, V. Glavi¢ Tretnjak, D. Gosar

Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

IZVLECEK

V prispevku predstavljamo cilje in osnovne znacilnosti nevropsiholoskega ocenjevanja pri otrocih s trdovra-
tno epilepsijo.

Nevropsiholosko ocenjevanje omogoca ugotavljanje Sibkih in moénih podroc¢ij kognitivnega funkcioniranja,
ki sluzi kot izhodis¢e za ustrezno spodbujanje kognitivnega, uénega in splosnega psihosocialnega razvoja
otrok z epilepsijo. V sklopu multidisciplinarne obravnave trdovratnih epilepsij prispevajo nevropsiholoske
ugotovitve k odlo¢itvam glede zdravljenja z zdravili in kirurSkega zdravljenja.

V klini¢ni praksi prilagajamo postopek nevropsiholoskega ocenjevanja posameznemu bolniku in njegovi
razvojni stopnji. Nevropsiholoska diagnostika je strukturirana situacija kvalitativnega in kvantitativnega
ocenjevanja posameznikovega vedenja in kognitivnega funkcioniranja. Psiholog mora pri tem upostevati
psihosocialne in morebitne psihiatri¢ne dejavnike, ki vplivajo na kognitivno funkcioniranje.

Osnovni nabor testov zajema ocene splosne inteligentnosti, pozornosti, izvrsitvenih sposobnosti, spominskih
in jezikovnih funkcij, nekaterih zaznavnih, motori¢nih ter vidno-prostorskih sposobnosti. Po eksploraciji s
splosnim testiranjem dobimo profil kognitivnih sposobnosti, ki omogoca postavitev hipotez o Sibkostih ali
primankljajih, ki jih preverjamo z nadaljnjimi testnimi postopki za specificne kognitivne funkcije.

Posebno mesto ima nevropsiholosko sledenje pred kirur§kim zdravljenjem epilepsije in po njem. V procesu
predkirurske evalvacije lahko ugotovitve o specifiénih kognitivnih primanjkljajih podprejo domnevo o epi-
leptogenem Zari$¢u ali pa o njej podvomijo. Prav tako nevropsihologi sodelujejo pri postopkih lateralizacije
govora in spomina. Nevropsiholo§ka ocena omogoca napoved pooperativnega kognitivnega in psihosocial-
nega funkcioniranja ter nacrtovanje rehabilitacije.
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I1ZKUSNJE KVARTARNEGA EPILEPTOLOSKEGA CENTRA
— SPREJEMNIKA V CEZMEJNEM SODELOVANJU,
PREDKIRURSKA OBRAVNAVA IN KIRURSKO ZDRAVLJENJE

EXPERIENCE FROM THE RECEIVING QUARTARY LEVEL
CENTRE IN PRE-SURGICAL AND SURGICAL MANAGEMENT OF
EARLY-ONSET EPILEPSY

M. Fohlen, O. Delalande

Fondation Rothschild, Pariz, Francija

ABSTRACT

Purpose. To present the epileptic surgical activity in infants and children in the main centre in France dedi-
cated to this activity.

Method. A prospective study was conducted from 2003 to 2007 based on three populations: 1) children
addressed as candidates for surgery; 2) children undergoing pre-surgical evaluation; 3) children undergoing
surgical procedures for epilepsy.

Results. A population of 304 children, 61% aged under 10 years, and candidates for epilepsy surgery, were
referred to our institution and discussed with our multidisciplinary staff: they came from Paris and suburbs
(40%); French provinces (43%) and from abroad (14%); 296 patients underwent pre-surgical Video-EEG
telemetry in our institution: 140 had long-duration surface video-EEG (47%), 46 had surface plus Foramen
Ovale electrode recording to explore mesial temporal structures (16%) and 110 underwent invasive recording
(Stereo-EEG or subdural electrodes) (37%). According to the results of our pre-surgical evaluation, 216 of
304 patients (71%) were included in our surgical programme: the surgical procedure consisted of: focal re-
section (136 patients), vertical parasagittal hemispherotomy (77 patients) surgical disconnection of hypotha-
lamic hamartoma (69 patients) and palliative surgery (callosotomy or vagus nerve stimulation (34 patients).
Conclusion. Each year, a total of 80 to 100 children undergo surgery for drug-resistant epilepsy in our depart-
ment; 70% of whom are under 10 years of age. This activity is part of a network of paediatric neurologists in
France and abroad who are deeply involved in the treatment of severe epilepsies.
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Pregledni ¢lanek / Review article

KIRURSKO ZDRAVLJENJE EPILEPSIJ Z ZACETKOM V
OTROSKEM OBDOBJU

SURGICAL TREATMENT OF EPILEPSIES WITH AN ONSET IN
CHILDHOOD

N. Krajnc, D. Gosar, V. Glavi¢ Tretnjak, N. Zupanéi¢, M. J. Krzan, V. Krko¢, I. M. Ravnik

Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo, Pediatricna klinika,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

IZVLECEK

Epilepsija je pogosta nevroloska motnja, saj je prevalenca okrog 1 %. Prvi vrh pojavljanja je ze v otro§kem
obdobju. Primarno zdravljenje epilepsij je farmakolosko, vendar je do 30 % epilepsij trdovratnih, tj. odpornih
na zdravljenje z ustrezno izbranimi protiepilepticnimi zdravili. V tej skupini moramo aktivno poiskati tiste
bolnike, ki so kandidati za kirurs§ko zdravljenje. Predkirursko diagnostiko prve stopnje (t.i. I. faza) izvajamo
v slovenskem terciarnem epileptoloskem centru neinvazivno, diagnostiko druge stopnje, ki je poglobljena in
veckrat tudi invazivna, pa v specializiranih kvartarnih kiruskih epileptoloskih centrih v tujini (t.i. II. faza).
Avtorji podajajo pregled postopkov predkirurske diagnostike in izkusnje Centra za epilepsije otrok in mlado-
stnikov na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani z napotitvijo kandidatov na kirur§ke posege v tujino.

Kljucne besede: epilepsija, otroci in mladostniki, predkirurska diagnostika, kirurgija.

ABSTRACT

Epilepsy is a frequent neurological disorder with a 1 % prevalence. The first peak of prevalence is in child-
hood. Treatment of epilepsies is primarily pharmacological, but up to 30 % of epilepsies are resistant to
properly selected antiepileptic drugs. Possible surgical candidates must be actively sought in this group of
patients. Phase I. — presurgical diagnostics is performed in the Slovenian tertiary paediatric centre for epi-
lepsies, phase II. — additional and often invasive diagnostics are performed in specialized quartary epilepsy
surgery centres abroad.

The authors describe an overview of the presurgical evaluation and experiences of the Centre for Epilepsies
in Childhood and Adolescence at the University Children’s Hospital Ljubljana with referrals for epilepsy
surgery abroad.

Key words: epilepsy, children and adolescents, presurgical diagnostics, surgery.

UvoD macije ipd.), ampak za kirurgijo Zari§¢nih razvojnih

nepravilnosti mozganov, pocasi rasto¢ih razvojnih
Pri kirurgiji epilepsij v ozjem smislu ne gre za tumorjev ali celo »nelezionalnih« Zaris¢nih spre-
klasi¢no lezionalno nevrokirurgijo, kjer je morda memb mozganovine, kjer na magnetnoresonanénem
epilepsija le simptom neke druge bolezni (hpr. mo- slikanju (MRI) ni struktrune spremembe, a jo do-

zganskega tumorja, abscesa, travme, zilne malfor- kazemo ob histoloskem pregledu vzorcev, odvzetih
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med operacijo (malformacija kortikalnega razvoja
tipa I).

Pri obravnavi epilepsij je potrebno sodelovanje mul-
tidisciplinarnih timov z razli¢nimi strokovnimi zna-
nji, ki postajajo vse bolj usmerjena in specializirana.
Razvoj novih konceptov pri obravnavi trdovratnih
epilepsij, nove diagnosti¢ne moznosti in prilagojene
kirurske tehnike vodijo v vse zgodnejSo in pogoste;j-
$o uporabo kirurskih metod pri zdravljenju epilepsij
tudi v otroskem in mladostniskem obdobju.

Glede na to, da je prvi vrh pojavljanja epilepsije
ze v zgodnjem otroStvu, je razumljivo, da se ze v
tej starosti srecamo s pojmom »trdovratna«, oz. na
zdravila slabo odzivna epilepsija. Cetrtina oseb z
epilepsijo je mlajSih od 15 let. Prevalenca epilepsije
je okrog 1 %, priblizno 20-30 % epilepsij pa se sla-
bo odziva na zdravljenje z zdravili ustrezne prve in
druge izbire, in sicer bodisi v monoterapiji ali kom-
binirani terapiji (1). Populacijska raziskava v Slove-
niji je pokazala, da kumulativna incidenca epilepsije
pri otrocih in mladostnikih ljubljanske regije zna-
Sa 4,6/1000 (2). Raziskave potrjujejo oceno, da je
pri¢akovati prenchanje napadov ob zdravljenju pri
70-80 % bolnikov, od katerih jih bo 50 % lahko pre-
nehalo z jemanjem zdravil (3). V celoti ocenjujejo,
da je 5—7 % bolnikov kandidatov za kirursko zdra-
vljenje. Razli¢ni avtorji ob spremljanju bolnikov s
trdovratno epilepsijo ugotavljajo, da ti pogosto niso
usmerjeni v predkirurS§ko diagnostiko ali pa se to
zgodi pozno in da ta postopek traja predolgo (4).

Zdravljenje epilepsij je primarno farmakolosko z
ustrezno izbranim protiepilepti¢nim zdravilom ali s
kombinacijo zdravil, kadar je ta potrebna, tudi pri
tistih, Kjer je povsem jasna povezanost med napa-
di in strukturno spremembo mozganov. Ob jasnem
merilu »trdovratnosti« na ustrezno izbrana zdravila
je potrebno presoditi, ali je oseba z epilepsijo morda
kandidat za kirursko zdravljenje. V diagnosti¢nem
in terapevtskem procesu je smiselno veckrat pre-
verjati moznost, da je vsaka oseba s trdovratno
epilepsijo potencialni kirurski kandidat vse do-
tlej, dokler s poglobljenimi preiskavami te mo-
Znosti nismo ovrgli.

POTEK PREISKAV IN ODLOCANJA

V pomoc¢ pri presoji je natan¢na semiologija (Kli-
ni¢ni opis) napadov. Najveckrat je to heteroana-
mneza, kadar pa se oseba napadov zaveda, so zla-
sti dragoceni njeni opisi zac¢etka napadov — »avre«
(zarisénega napada), saj nas usmerjajo k umestitvi
zaCetka napadov. Gre za regijo, kjer se napad pricne
(angl. ictal onset area), ali le regijo, ki daje simpto-
me in znake napada, ¢etudi ta ne izvira v njej (angl.
symptomatogenic areq).

Tudi pri sindromih, pri katerih ne pri¢akujemo za-
risénih sprememb v elektroencefalogramu (EEG)
ali nedvomnih Zzari$¢nih nenormalnosti na magne-
tnoresonan¢nem slikanju mozganov, kot npr. pri
Lennox-Gastautovem sindromu, je vedno smiselno
njihovo iskanje, saj lahko kazejo, da gre v osnovi za
zari§¢no simptomatsko epilepsijo, s tem pa obstaja
moznost nadaljnjega kirurSkega zdravljenja. Difu-
zne spremembe v EEG niso vedno kontraindikacija
za kirursSki poseg, saj pogosto prekrijejo zariScne
nenormalnosti.

Pogosto z eclektroencefalogramom zunaj napada
(interikti¢ni EEG) ne ugotovimo podro¢nih epilep-
tiformnih nenormalnosti ali pa so te lazno umeséene
drugje, zato je zlati standard snemanje EEG v ¢asu
napada s hkratnim video-zapisom (ikti¢ni EEG).
Da bi kar najbolj povecali verjetnost, da posnamemo
napade, kakr$ne ima oseba tudi sicer, uporabljamo
dolgotrajno EEG snemanje — videotelemetrijo
(VITM). VTM nam omogoc¢i natan¢nej$o umestitev
epileptogenega zari$¢a. Preiskavo lahko izvajamo
ve¢ dni neprekinjeno s hkratnim snemanjem EEG,
z video-zapisom dogajanja, omogoca pa nam tudi,
da osebo med napadom natan¢no opazujemo, oce-
nimo njene funkcije in jo med napadom ustrezno
testiramo. Veckrat med pripravo na snemanje znizu-
jemo ali celo ukinemo zdravila pri tistih bolnikih, Ki
imajo razmeroma redke napade, da bi tako povecali
verjetnost, da napade posnamemo.

Pri preverjanju hipoteze o umescenosti epilepto-
genega zari§¢a nam poleg semiologije napadov in
ikticnega EEG pomaga tudi umestitev strukturne
spremembe mozganov, kadar je ta prisotna in jo
vidimo na MRI. Tudi kadar sprememba ob prvem
MRI ni vidna, pa anamneza in EEG kazeta na Za-
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ris¢no epilepsijo, je preiskavo smiselno ponoviti v
primernem casovnem intervalu. Sprva neopazne ra-
zvojne malformacije mozganske skorje se namrec¢
zaradi zorenja skorje in mielinizacije lahko prika-
zejo Sele kasneje v zivljenju. Velike kortikalne dis-
plazije niso kontraindikacija za kirurski poseg, tudi
kadar so v predelih skorje s pomembno funkcijo
(»elokventni korteks«), saj je epileptogen morda le
manjsi ali celo obrobni predel displazije, ki je dosto-
pen za kirurski poseg brez vecjih tveganj za bolnika.
Zavedati se moramo moznosti dvojne patologije, ko
je sicer prisotna jasna strukturna sprememba moz-
ganov, a se klini¢ni opis napadov in opis napadov
na osnovi EEG z njo ne ujemata. V teh primerih je
z invazivnim monitoriranjem ob vstavljenih zno-
trajlobanjskih elektrodah in sofasnem snemanju
napadov mozna natancna opredelitev epileptoge-
nega zaris¢a. Invazivno predkirur§ko diagnostiko
izvajajo le v posebej usposobljenih epileptoloskih
centrih, kjer obstaja moznost, da ob natan¢ni zame-
jitvi zarisca izvedejo tudi drazenje preko vstavljenih
znotrajlobanjskih elektrod, da bi ugotovili funkcije
prilezne mozganske skorje (kartografija somatoto-
pne reprezentacije, angl. mapping) ali stimulirali
napade.

Vse neinvazivne preiskave, ki jih opravimo v ter-
ciarnem epileptoloskem centru, imenujemo 1. faza
predkirurske diagnostike, nadaljnje dodatne inva-
zivne funkcijske preiskave, ki jih izvajajo kvartarni
epileptoloski centri, pa II. faza.

Dodatne informacije nudijo tudi neinvazivne funk-
cijske preiskave, kot so PET (pozitronska emisijska
tomografija), SPECT (enofotonska izsevna racunal-
niska tomografija) in funkcijska MRI.

Pomembno je nevropsiholosko sledenje otrok s tr-
dovratno epilepsijo, ki nas usmerja pri ugotavljanju
kognitivnih primanjkljajev. V primeru stopnjevanja
primanjkljajev ob katastrofnem poteku epilepsije,
tudi Ce so napadi razmeroma redki, je to dovolj po-
memben razlog za pospeseno predkirursko diagno-
stiko. Prisotnost nevropsihologa, ki bo otroka testi-
ral v domacem jeziku, je nujna v kirurSkem centru v
primeru invazivnih (WADA) in neinvazivnih testov
(fMRI) za lateralizacijo govora.

STANJE V SLOVENIJI

Glede na populacijsko majhnost Slovenija nima
lastnega centra za kirurgijo trdovratnih epilepsij,
bolnike pa po predhodni obravnavi in pripravi v ter-
ciarnem Centru za epilepsije otrok in mladostnikov
na Pediatri¢ni kliniki v UKC Ljubljana (podobno za
odrasle v Centru za epilepsije odraslih na Nevrolo-
ski kliniki v Ljubljani) napotimo v ustrezen kvartar-
ni kirurski epileptoloski center v tujini, ki ima izku-
$nje z invazivno predkirursko diagnostiko, kirurgijo
in (redkeje tudi) rehabilitacijo.

V Centru za epilepsije otrok in mladostnikov smo
tako v preteklih dvajsetih letih pri napotitvah la-
stnih bolnikov sodelovali z razli¢nimi kirur§kimi
centri v tujini, predvsem v Franciji (Marseille, Pa-
ris Rothschild, Paris Ste Anne, Rennes, Grenoble)
in Nemciji (Bielefeld, Vogtareuth, Erlangen, Bonn).
Do leta 2009 je bilo napotenih 43 otrok in mlado-
stnikov, operiranih 27, po opravljenih preiskavah je
bilo zavrnjenih 14, dva sta bila usmerjena v dodatno
invazivno predkirursko diagnostiko. Ve¢ bolnikov,
pri katerih se je epilepsija pric¢ela v otrostvu, a so do-
segli zgodnja odrasla leta, smo preko nasega centra
pripravili in usmerili v nadaljnjo obravnavo v tujini
v Casu, ko Se ni bil vzpostavljen podoben program
za odrasle na Nevroloski kliniki.

Najveckrat so pri nasih bolnikih izvedli operacijo
v sen¢nem reznju (14/27), manj pogosto v ¢elnem
(8/27) in redko v temenskem reznju (1/27). V zgo-
dnjih devetdesetih letih so bile opravljene tudi tri
kalozotomije, v zadnjih letih pa sledimo bolnika
s hamartomom hipotalamusa, po neuspes$ni en-
doskopski dekonekcijski operaciji.

Histolosko so bile najpogostejsi vzrok korti-
kalne displazije, sledijo razvojni tumorji, glioza,
poencefaliticne spremembe in izolirani primer
hamartoma hipotalamusa.

Pooperativni izid, ocenjen po Engelovi klasifikaciji,
je pokazal zelo ugoden izid brez napadov prvo leto
po posegu - Engel I pri 17 od 27 bolnikov, v tem raz-
redu jih je ob daljSem sledenju ostalo 12 (sledenje
najmanj 2,5 let, srednje 4,5 let), 6 bolnikov je preslo
v razred Engel II (redki napadi). Najslabsi izid — En-
gel Il in IV (s pogostimi napadi ali enakim stanjem
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kot pred operacijo), sta imela dva bolnika z obsezno
razvojno malformacijo skorje, ki ni dopuscala radi-
kalnega posega in bolnik s hamartomom hipotala-
musa. Pri treh bolnikih, pri katerih je bila narejena
blazilna anteriorna kalozotomija, je bilo napadov
po posegu manj (Engel II, II-III in III-1V). Zaplete
po posegu smo zaznali pri osmih bolnikih, vecina
je bila prehodnih, le pri enem bolniku je vztrajala
blaga hemipareza tudi kasneje.

Cilj kirurgije epilepsije je prekiniti napade ali jih
bistveno omiliti, in sicer brez tveganja za morebit-
no dodatno izgubo fizioloskih funkcij. Sekundarni
cilj je tudi zmanjSevanje odmerka protiepilepti¢nih
zdravil, ki pa jih v vecini primerov bolnik preje-
ma vsaj Se nakaj let po posegu. Bistveno je, da se
bolnik (ponovno) vklju¢i v socialno okolje in na-
daljuje s kognitivno nevrorehabilitacijo, kar je ned-
vomno proces, ki ga je potrebno zastaviti ze pred
nacrtovanim posegom.

Z analizo lastnih rezultatov smo ugotovili pozitivni
trend pri skupnem Stevilu napotitev, krajSem traja-
nju epilepsije pred napotitvijo na kirurski poseg in
napotitve vse mlajsih otrok (5). V zadnjih letih ki-
rurski poseg opravimo pri enem ali dveh otrocih in
mladostnikih letno, ve¢ pa je takih, ki bi tovrstno
diagnostiko v tujem centru $e potrebovali. V prete-
klih letih je bila po opravljenih preiskavah v tujem
centru odklonjena priblizno tretjina napotenih otrok,
kar posredno kaze na kompleksnost patologije, saj
gre pri teh bolnikih za najtezje simptomatske epilep-
sije, s katerimi se srecujemo predvsem v otroskem
obdobju, za razliko od odraslih, kjer prevladujejo
kirursko bolj ugodne epilepsije mezialnega dela
senénega reznja.

Majhnost slovenske populacije, ki pomeni tudi raz-
meroma majhno Stevilo kirurskih kandidatov, terja
odprtost in povezovanje znanja in izkusenj domacih
strokovnjakov s specializiranimi kirurskimi centri
v drugih drzavah. Nacrtovanje organizacije in logi-
stika sodelovanja predstavlja veliko obremenitev za
domace time, pa tudi za bolnike in druzine, ki jih
spremljajo. V pomoc¢ pri organiziranju in izvedbi ta-
kega sodelovanja poleg strokovnjakov pritegujemo
tudi laike, v Sloveniji zlasti preko strokovno-huma-
nitarnega drustva Liga proti epilepsiji Slovenije.

Vzdrzevanje vrhunskega znanja na podrocju epilep-
tologije zahteva nenehno izobrazevanje strokovnja-
kov tima in zdruzevanje znanj timov obeh centrov
za epilepsije Univerzitetnega klini¢nega centra v
Ljubljani. Zelimo si, da bi predkirursko pripravo v
celoti in tudi nekatere operativne posege lahko izva-
jali v Sloveniji, za kar pa je potrebno nacrtno izobra-
ziti tim v vrhunskih u¢nih centrih. V predkirurski di-
agnostiki je namrec bistven proces presoje, ali sploh
obstaja moznost kirurSkega zdravljenja in prepo-
znavanje morebitnega tveganje za bolnika, temu pa
Sele sledi prilagojen kirurski poseg. Za vzdrzevanje
zadostne ravni znanja in izkusenj je potreben dobro
»uigran« multidisciplinaren epileptoloski tim, ki le-
tno opravi okrog 25 operacij in vecje Stevilo predki-
rurskih postopkov . faze za ustrezno izbiro moznih
kandidatov.

Pri obravnavi najtezjih bolnikov z epilepsijami smo
razvili vrsto oblik tekoc¢ega sodelovanja, ki omogo-
¢ajo bolniku in starSem kar najbolj prijazen potek
obravnav, kot so lai¢no in strokovno spremljanje,
prakti¢ne podiplomske klini¢ne u¢ne delavnice in
predstavitve bolnikov mednarodnemu epileptolo-
Skemu konziliju.

Glede na dejstvo, da se doslej nismo nacrtno usme-
rili v vzpostavitev popolne predkirurske diagnosti-
ke in kirurgije epilepsije, ki bi jo v celoti izvajali v
Sloveniji, saj je vprasanje strokovne in ekonomske
upravicenosti e vedno odprto in bolj kot od stroke
odvisno od organizacijske in ekonomske podpore,
se bomo tudi v bodo¢e povezovali s tujimi epilep-
toloskimi centri pri obravnavi najtezjih bolnikov z
epilepsijami in njihovo napotitvijo na kirursko zdra-
vljenje.
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TEZAVE PRI OTROCIH IN MLADOSTNIKIH S TRDOVRATNO
EPILEPSIJO

PSYCHIATRIC COMORBIDITY AND PSYCHO-SOCIAL
PROBLEMS OF RESISTANT EPILEPSIES IN CHILDREN AND
ADOLESCENTS
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IZVLECEK

Pri otrocih in mladostnikih s terapevtsko rezistentno epilepsijo (TRE) so pridruZene psihiatriéne motnje po-
gostejSe. Povezava je obojesmerna, pojavnost si zviSujejo neodvisno. NajpogostejSe so motnje pozornosti s
hiperaktivnostjo, opozicionalno-kljubovalna vedenjska motnja, pogosto z motnjo pozornosti s hiperaktivno-
stjo, motnje avtisti¢nega spektra, vedenjske motnje, fobije in duSevna manjrazvitost, pri mladostnikih pa $e
depresija, druge razpolozenjske, anksiozne in psihoti¢ne motnje ter vi§je samomorilno tveganje.

Bolniki s TRE imajo vrsto kognitivnih motenj, ki so posledica epilepsije (povezane z napadi ali epileptifor-
mnimi spremembami v EEG, epilepti¢ne encefalopatije), zapleta epilepsije ali zdravljenja s protiepileptic-
nimi zdravili (PEZ). Pri intelektualno normalnih otrocih s TRE so ¢ustvene in vedenjske motnje pogostejse,
socialna vkljuéenost in Solski uspeh slabsa. Prisotnost psihiatri¢ne motnje je povezana s slab§o napovedjo
izida epilepsije ob zdravljenju z zdravili in po kirurSkem zdravljenju.

Pri odraslih z epilepsijo temporalnega reznja in tudi po kirur§kem zdravljenju porocajo o vi§jem samomoril-
nem tveganju kot v splo$ni populaciji. Tega ne podpirajo vse Studije. Po opozorilu ameriskega urada za zdra-
vila in prehrano (2008) je samomorilno tveganje povisano med uvajanjem mnogih starej$ih in novih PEZ.
Mnogi avtorji opisujejo tudi druge psihiatrine motnje in psiholoske ter socialne tezave, ki niso uvrséene v
DSM IV-TR (blazje ali po kakovosti drugacne). Pomanjkljivo razvr§¢anje in prepoznava teh motenj ne pome-
ni, da niso pomembne, saj pomembno slabsajo zdravje in kakovost Zivljenja ter terjajo strokovno obravnavo.
Cilj kirurskega zdravljenja je obvladanje napadov in izboljSanje pogojev za kognitivni in osebnostni razvoj.
Pri otrocih in mladostnikih se po kirur§kem zdravljenju lahko izbolj$ajo ¢ustvene in vedenjske motnje. Nere-
alno pa je pricakovati izbolj$anje psihosocialne situacije, ¢e starsi in bolniki ne sprejmejo strokovne pomoci
pred operacijo in po njej.

Ugotovitve pri (neoperiranih) slovenskih mladostnikih glede psihosocialnih tveganj so protislovne, izkusnje
s psihiatri¢nimi motnjami pri nasih bolnikih po operaciji pa podpirajo navedbe v literaturi.

Pomanjkanje sistemati¢ne psihiatricne obravnave delno nadomes¢a multidisciplinarna obravnava bolnika in
njegovih potreb ter organizirana pomo¢ pred kirursko terapijo, med terapijo in po njej.

S presejalnimi lestvicami bi lahko spodbudili prepoznavanje in zdravljenje psihiatriénih motenj, s progra-
mom rehabilitacije pa izboljsali psiholoski in socialni izid bolezni.

Kljuéne besede: terapevtsko rezistentna epilepsija, psihiatri¢na soobolevnost, otroci in mladostniki,
kirursko zdravljenje.
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THE IMPORTANCE OF VOLUNTEER AND PROFESSIONAL
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IZVLECEK

Za otroke in mladostnike s trdovratno zari§¢no epilepsijo in njihove svojce sta predkirur§ka diagnostika in
kirursko zdravljenje epilepsije v tujini najbolj zahtevni del dolge poti zdravljenja. Na tem delu poti jih po
zaslugi domacih strokovnjakov in nevladnega drustva Liga proti epilepsiji spremlja lai¢ni ali strokovni spre-
mljevalec.

Glavna naloga lai¢nega spremljevalca, katerega delo je prostovoljno in neplac¢ano, je premostiti jezikovne
prepreke med osebo z epilepsijo in tujimi strokovnjaki. Prevajanje ne sluzi le posredovanju podatkov, ki jih
potrebujemo za zdravstveno obravnavo, temvec olaj$a nastanek vzajemnega empati¢nega in konstruktivnega
odnosa med otrokom, svojci ter strokovnjaki. Spremljevalec je lahko tudi pomemben vir psiholoske opore
pri sooCanju z zahtevnimi diagnosti¢nimi postopki, s strahovi glede izida zdravljenja in z nepisanimi pravili
tujega okolja. Kadar spremljevalec socasno spremlja ve¢ oseb z epilepsijo, lahko vectedensko druzenje olajsa
prilagajanje na zdravljenje in stke medosebne vezi, ki so vir opore Se dolgo po zakljuCenem zdravljenju.
Strokovno spremstvo omogoca tudi izvedbo nekaterih diagnosti¢nih postopkov, kot sta test Wada in testira-
nje med znotrajlobanjskim snemanjem EEG. Zagotavlja boljSe opazanje morebitnih zacetnih znakov psihia-
tricne motnje in omogoca preventivno delovanje. Strokovni spremljevalec tudi olajSuje sporazumevanje med
tujimi in domacimi strokovnjaki ter prispeva k oblikovanju dolgoro¢nega sodelovanja s centri za kirur§ko
zdravljenje epilepsije po svetu.
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Z EPILEPTOLOSKEGA KONZILIJA ZA PEDIATRE V OSNOVNEM
IN SEKUNDARNEM ZDRAVSTVENEM VARSTVU: ZA BOLJSO
OBRAVNAVO OTROK IN MLADOSTNIKOV S TRDOVRATNIMI

EPILEPSIJAMI

A MESSAGE FROM THE SEIZURE CONFERENCES TO PRIMARY
AND REGIONAL HEALTH CARE SPECIALISTS: FOR BETTER
MANAGEMENT OF CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH
DIFFICULT-TO-TREAT EPILEPSIES

1. M. Ravnik

Center za epilepsije otrok in mladostnikov, Klinicni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno
nevrologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana

IZVLECEK

Avtor predstavlja svoje poglede na pretekle izkusnje petnajstletnega vodenja ve¢panoznega epileptoloskega
konzilija pri Centru za epilepsije otrok in mladostnikov za bolnike s trdovratnimi epilepsijami. Tim se je
doslej srecal z ve¢ kot 600 bolniki in njihovimi star$i. Opisana je sestava delovne skupine, naé¢in napotitve in
priprave bolnikov, obseg dela in vsebina problemov ter cilj tovrstnih obravnav. Predstavljene so strokovne
resitve, ki so na voljo v sodelovanju z drugimi enotami Klini¢nega oddelka za otrosko, mladostnisko in ra-
zvojno nevrologijo v povezavi z enotami UKC v Ljubljani in v mrezi strokovnih povezav z vrhunsko speci-
aliziranimi epileptoloskimi centri v tujini. Opozarja na nekatere pomembne vidike dela v timu in v odnosih z
uporabniki, ki lahko otezkoc¢ajo komunikacijo in potek zdravljenja, Se posebej pa na tiste primere, pri katerih
lahko k izboljSanju obravnav veliko prispevata otrokov osebni zdravnik in specialist na regijski ravni.
Kljucne besede: trdovratne epilepsije, otrok in mladostnik, epileptoloski konziliji, vecpanoZno sodelo-
vanje, ravni zdravstva.

ABSTRACT

The author's views on his experience collected from 15 years of leading weekly multidisciplinary epilep-
tological seizure conferences for patients with difficult—to—treat epilepsies at the Centre for paediatric and
adolescent epilepsies, comprising about 600 patients and their parents, are summarized. The structure of the
team, suggested mode of referral and preparation of medical files for the conferences, the scope and main
problem areas and goals of this conference are presented. The choice of options in management as offered by
the team and the network, which includes specialist units of the Ljubljana Medical Centre and collaborating
foreign specialized epilepsy centres, are described. Some important issues likely to lead to difficulties in com-
munication and management of patients with severe epilepsies, within the team and among team members
and clients, deserve special attention. Some of these could be improved by greater involvement of primary-
care paediatricians and regional hospital specialists.
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IZHODISCE

Otrok oz. mladostnik s trdovratno epilepsijo (1), pri
katerem se napadi po dveh letih zdravljenja z ustre-
zno izbranimi zdravili $e vedno pojavljajo, ter tisti,
pri katerih je nadzor nad napadi mozen le za nespre-
jemljivo ceno stranskih u¢inkov zdravil, potrebuje
poglobljeno in razsirjeno terciarno obravnavo mul-
tidisciplinarne epileptolosko izkusene strokovne
ekipe. Podobno velja tudi za otroke z epilepticnimi
sindromi ali s sumom nanje, ¢e po klini¢nih in ele-
ktroencefalografskih znacilnostih lahko predvidimo
tezaven in napredujo¢ potek bolezni, ali ¢e se slab-
Sajo otrokove nevroloske in psiholoske funkcije,
vendar pa ne ¢akamo 2 leti.

NAMEN

Na podlagi izkusenj epileptoloskega konzilija zeli-
mo priporociti, na kaj naj bosta pozorna med pri-
pravo na konzilij osebni zdravnik in specialist na
sekundarni ravni, saj lahko vplivata na kakovost
obravnave.

CENTER ZA EPILEPSIJE OTROK IN
MLADOSTNIKOV

Je dedi¢ Republiskega Centra za epilepsije otrok
in mladostnikov, ki je bil vzpostavljen v petdese-
tih letih preteklega stoletja (2, 3). Postopoma se je
razvijal (4), in ga lahko danes oznac¢imo kot razvit
terciarni strokovni program, Ki se odvija na multidi-
sciplinaren na¢in v okviru KOMRAN s sodelavci,
ki pripadajo razlicnim enotam KOMRAN in UKC
ter se timsko posvec¢ajo obravnavi otrok in mlado-
stnikov s trdovratnimi epilepsijami. Ve¢ desetletij
timskega dela in nenehno izpopolnjevanje v so-
delovanju s tujimi terciarnimi in kvartarnimi (tj. s
kirurskim zdravljenjem epilepsije) centri sta omo-
gocila dovolj izkusenj, da se tim ustrezno in uspe-
$no loteva vecine problemov, tudi zelo redkih oblik
bolezni. Bolnik z zelo redko boleznijo (t.i. sirotno,
angl. orphan) je v drzavi z majhnim prebivalstvom

posebej ranljiv: relativna redkost njegove bolezni,
pomnozena z absolutno demografsko piclostjo, po-
meni status bolezni — sirote »na kvadrat«. Tveganju,
da redko bolezen teze prepoznamo kjer koli, se pri-
druzuje dejstvo, da v majhni drzavi ni dovolj izku-
Senih strokovnjakov ali da strokovno-eckonomsko ni
utemeljeno razvijati centrov, timov in izobraZevanj
za takSno bolezen. ReSitev je v multidisciplinar-
nem delovanju (konzilij) in v tekoCem mednaro-
dnem mreznem povezovanju z bolj specializiranimi
(kvartarnimi) tujimi centri.

Center za epilepsije otrok in mladostnikov skupaj s
klini¢nimi oddelki zagotavlja pri bolnikih s trdovra-
tnimi epilepsijami (1):

 tedenske multidisciplinarne konzilje za bolnike
in starSe;

» revizijo klinicnega poteka bolezni in dosedanjih
obravnav (5);

* revizijo elektroencefalografskih znacilnosti v po-
vezavi s kliniko in zdravljenjem;

 konziliarni pretres nevroradioloskih indikacij in
izvidov (6);

* izbiro najustreznejSega zdravljenja;

» koordinacijo napotitev na zdravljenje v tujino;

» koordinacijo strokovnega spremljanja bolnikov;

» skupaj s Centrom za epilepsije odraslih koordi-
nira zdravljenje v tujini za bolnike v starostnem
obdobju »prehoda« iz pediatriénega Centra, ne-
redko z meSano sestavljenim strokovnim spre-
mljajo¢im timom,;

» skupaj s strokovno-humanitarnim drustvom Liga
proti epilepsiji nacrtuje in usklajuje lai¢no spre-
mljanje bolnikov s tezko epilepsijo (Studentje
medicine, psihologije, specializanti) (glej pri-
spevek D. Gosar , VG. Tretnjak, S. Simi¢ v tej
Stevilki);

» strokovno pomo¢ pri »tezavah v obravnavi« za-
radi soobolevnosti, slabSega sodelovanja bolnika
in tezav druzine pri prilagajanju na bolezen;

» nacdrtuje usklajeno predajanje bolnikov, ko dora-
stejo, v obravnavo Centra za epilepsije odraslih
na Nevroloski kliniki UKC.
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Sestava in delovanje tima doma in v tujini

Multidisciplinarno konziliarno delo poteka pra-
viloma enkrat tedensko Ze 16. leto zapored, kar
pomeni ve¢ kot 600 konzilijev z blizu 600 obrav-
navanimi bolnikoi, nekateri pa so bili na konziliju
veckrat. Stalni sodelavci tima vnasajo strokovna
znanja in izku$nje na ravni konzultantov seniorjev
iz naslednjih podrocij: klini¢ne epileptologije, otro-
$ke nevrologije, nevrofiziologije, nevropsihologije,
klini¢ne psihologije in druzinske terapije, nevrora-
diologije (lo¢eno klini¢no-radiolosko konziliarno
sre¢anje). Redko sodelujejo tudi strokovnjaki s po-
dro¢je somnologije, nuklearne medicine, specialne
pedagogike, socialnega dela in pedopsihiatrije. Pri
pripravi gradiva sodelujejo specializanti pediatrije,
nevrologije, redko psihiatrije pod vodstvom seni-
ornih specialistov. Konzilij vodi seniorni specialist
z znanjem epileptologije ter svetovalnega dela za
osebe brez dusevnih motenj. Obcasno je vabljen na
konzilij osebni zdravnik predstavljenega bolnika,
ki pa se zaradi ¢asovnih omejitev na zalost pogo-
sto tezko pridruzi konziliju. Dobrodosli pa so tudi
specialisti sekundarne ravni. Sodelujemo z medna-
rodnimi centri, v zadnjem casu pretezno z nemski-
mi in s francoskimi, v nacrtu je obnovitev stikov z
britanskim centrom in vzpostavitev stika s ¢eskim
centrom. Stike vzdrzuje leceCi specialist, uradna
mnenja pa izdaja konzilij pri Centru za epilepsije.

NAPOTITVE NA KONZILI1J, POSTOPKI
IN NALOGE

Napotitev na konzilij

Napotitev na konzilij je mozna, ko se na sekundarni

ravni izkaze ali utemeljeno posumi, da gre za tezko
obvladljivo epilepsijo. V praksi to pomeni, da po
dveh letih zdravljenja z ustrezno izbranimi zdravili
(glede na napad, sindrom) napadi niso pod nadzo-
rom ali pa so pod nadzorom za ceno nesprejemljivih
nezelenih u¢inkov, ki ogrozajo umsko delovanje in
vedenje, telesni in dusevni razvoj ter/ali druge or-
ganske sisteme. Ze dosti prej pa je indicirana zlasti
pri otroku, kadar ugotovimo ali posumimo na or-
gansko etiologijo oziroma pri naglo slabsajocem se
poteku bolezni (t.i. katastrofni potek), resljivem le s
kirurskim posegom.

Nacin predstavitve bolnikov na konziliju

Predstavitev je standardizirana, v predpisanem for-
matu, ki ga prejme prijavitelj konzilija (telefon 01
522 35 99). Vec€ina obravnavanih problemov izhaja
iz nejasnosti v klini¢ni diagnozi, poteku in iskanja
terapevtskih resitev pri tezavnih epilepsijah. Ta na-
loga terja dodatna in podrobnejsa pojasnila za nazaj
ter opise in preverjanje podatkov o napadih in delo-
vanju zdravil.

Kaj predloziti?

Za konzilij je potrebno izstaviti napotnico in pisni
dokument, tiskan v priporo¢eni obliki. Star§i naj
prinesejo s seboj koledaréek napadov. Odkar zaradi
pomanjkanja arhivov v UKC hranijo posnetke EEG
star§i doma, jih opozorimo, naj s seboj prinesejo po-
snetke (ne izvide) oz. jih dostavijo po posti. VEasih
prosimo, da prinesejo tudi posnetke iz drugih labo-
ratorijev EEG.

Ambulantno ali hospitalno?

Praviloma v interesu bolnika opravimo konzilij v
casu kratke hospitalizacije, tako da lahko poleg kon-
zilija nacrtujemo Se kaksno od preiskav. Napotitelj
ob prijavi predlaga, koga vabiti na konzilij (osebni
zdravnik, psiholog, pedagog). Njegova naloga je,
da o tem seznani bolnika in/ali starSe, izrecno pa se
lahko domeni, da to nalogo opravi administratorka.

Obseg in trajanje

Konziliarni sestanek s predstavitvijo povprecno tra-
ja okrog 1,5-2 uri, izjemoma se zvrstijo tudi krajsi
konziliji — povzetki (npr. za ve¢ bolnikov s podob-
no problematiko), lahko pa je za enega bolnika po-
treben tudi dalj$i ¢as. Ocena opravljenjega dela za
pripravo je okrog 10 ur na bolnika ali ve¢, kadar je
potrebno dodatno poizvedovanje in iskanje podat-
kov iz virov, ki niso zlahka dosegljivi. Vzporedno
s podobno porabo ¢asa pripravljata gradivo o bolni-
ku s trdovratno epilepsijo nevrofiziolog in klini¢ni
psiholog, dejaven na podroc¢ju nevropsihologije (do
20 ur strokovnega dela). Po izérpnem pretresu do-
kumentiranih podatkov in izvidov ter po sprotnem
revidiranju posnetkov EEG tim povabi bolnika in
starSe/skrbnike, da skupaj pojasnijo in dopolnijo
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morebitne neskladnosti, nejasnosti in vrzeli v po-
datkih. Revizija osvezenih podatkov (starSev in pri-
spevek tima) terja dodaten ¢as in povzetek (0,5—1h).
Odkar je posnetke na papirju nadomestil digitalni
EEG, podrobnejse pregledovanje posnetkov traja
dlje, kar ob enakem, Ze prej nezadostnem Stevilu
osebja predstavlja dodatno delovno obremenitev, pa
tudi tveganje za slabso kakovosti obravnave. Neko¢
spoznavno izjemno bogata praksa ponovnega vzpo-
rednega branja klini¢nega poteka in EEG, iz kate-
rega so iz§la marsikatera nova spoznanja o otroskih
epilepti¢nih sindromih in »o mozganih, ki rojevajo
napade« (7), se na ta nacin prakti¢no ukinja. Ob tem
zaradi poveCanega Casovnega obsega dela z digitali-
ziranimi posnetki trpi tudi neko¢ samoumeven nad-
zor nad kakovostjo lastnega dela.

Cilji tako pripravljenega konzilija

Cilji so opredeliti diagnozo napadov, opredeliti epi-
leptiéni sindrom s socasno revizijo kliniénega pote-
ka in elektroencefalografskih posnetkov (ne le izvi-
dov), vprasanje etiologije (revizija nevroradioloskih
izvidov, biokemi¢nih ugotovitev v smeri nevrome-
tabolizma, genetike). Predstavijo se nevropsiholo-
ske in razvojnopsiholoske ugotovitve. Pretresejo se
izvidi z vidika konkordantnosti: skladnost izvidov
utrjuje sum, da napadi izvirajo iz enega podrocja
mozganov. Postavi/jo se hipoteza/e o mehanizmih
nastanka in Sirjenja epileptiéne motnje v mozganih
pri obravnavanem bolniku. Presodi se, ali opazanja
in izvidi nakazujejo na moznost dvojne patologije.
Postavi se vpraSanje morebitnih psiholoskih in so-
cialnih dejavnikov ter druzinskih znacilnosti, pod-
pornih mrez in zmogljivosti za obvladovanje tezav,
kar lahko vpliva na vodenje in napoved izida, zlasti
pred zahtevnejSimi odlo¢itvami (npr. ketogena die-
ta, predkirurSka obravnava). Sprasuje se o pricako-
vanjih, ki jih imajo pred konzilijem bolnik, starsi in
strokovnjaki. Izdela se nacrt za nadaljnje preiskave
in zdravljenje.

Vnoviéna hetero- in avtoanamneza

Podrobni opisi napadov v epileptologiji so po-
membne;jsi kot v marsikateri drugi stroki, zato je ta
spoznavna izkus$nja za ucece zdravnike Se posebej
dragocena. Ko se oluséijo zacetni spomini, ki so od
dramati¢nega dogodka in z njim povezanih Custev

spoznavno zamegljeni in nejasni z nezadovoljivimi
ali dvomljivimi opisi morebitnega napada (tipi¢na
situacija, s katero se sreCujemo), je nadaljnje iskanje
bolj kot od vsega drugega odvisno od metodike in
vztrajnosti (ter predhodnega znanja in izkuSenj) ti-
stega, ki »koplje» po dokumentaciji. Potrebno je do-
datno sprasevanje in poizvedovanje pri starsih, pe-
dagogih, vrstnikih in ne le povzemanje ze zapisanih
podatkov. Mimogrede in ne da bi bilo to potrebno
posebe;j izreci se ob tej praktiéni vaji opravlja tudi
svojevrstna »kadrovska selekcija«: tako kandidatu
(Studentu ali specializantu) kot mentorju hitro po-
stane jasno, da koga ta dejavnost zamika, drugemu
pa med izvidi preziveti Cas vzbudi Zeljo, da se po-
slovi od stroke, ki zahteva tak§no mero pozornosti
do podrobnosti.

Sir¥a didakti¢na in heuristi¢na vrednost podrob-
ne revizije

Zgodba o bolnikovem zivljenju (pridobljena s spra-
Sevanjem) in o bolezni (oprta na izvide in spraseva-
nje) ter zgodba o zorenju mozganov in napadov, ki
jo vzporedno beremo iz »knjige, ki jo o sebi napi-
Sejo mozgani neposredno« z EEG, podpirajo pa jo
poglobljeni in podrobni opisi hapadov ter nevrop-
siholoski izvidi in preslikave (morfoloske, funk-
cijske), odstira vpogled v eno od najzanimivejsih
pokrajin ¢lovekovega obstoja, kar nam jih je dano
zreti v medicini. O tem, kako delujejo mozgani v
zdravju in bolezni, med zacasno in prehodno ikti¢no
motnjo (ki je véasih klini¢no tezko prepoznavna in
za jasnej$o ugotovitev terja socasno nevropsiholo-
sko testiranje), med dolgotrajno »encefalopatsko«
spremenjeno nevropsiholosko disfunkcijo ali med
drazenjem s specificnimi senzori¢nimi drazljaji.

PONUDBA STROKOVNIH STORITEV
TERCIARNE DIAGNOSTIKE PRI NAS
ZA OTROKE IN MLADOSTNIKE S
TRDOVRATNIMI EPILEPSIJAMI

Na pobudo lececega specialista ali konzilija lahko
opravimo: video-EEG (krajsi, daljsi v laboratoriju),
videotelemetrijo EEG — dolgotrajno (ve¢ dni in no¢i)
socasno snemanje EEG po kablu in videosnemanje
vedenja med napadi pri bolniku, ki se prosto giblje
po prostoru (8), nevoradioloski konzilij (ponovljen
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tudi veckrat) (6), nevropsiholoska diagnostika (9)
in funkcijske preslikave mozganov (SPECT zunaj
napada in — $e v naértih — med napadom, PET) (10),
od nedavnega tudi koregistracija fMRI in EEG (11).
Mozno je svetovanje usmerjenega konzilija in napo-
titev na specialisticno pomo¢ pri tezjih psihosocial-
nih motnjah in na genetsko svetovanje. Ob soocanju
s psihosocialnimi tezavami je na voljo svetovalni
telefon Lige (EPITEL 01 432 9393, ob ¢etrtkih med
16 in 19h) ter anonimno svetovanje preko spleta s
pomocjo Lige proti epilepsiji. V bodoce Zelimo za
obravnavo psihopatoloskih motenj v okviru epilep-
toloskih konzilijev povezavo s strokovnjaki s po-
drocja psihiatrije in nevropsihiatrije, zlasti kadar gre
za tezje motnje.

Odlocitve za nova zdravila, zdravila z vecjimi
sprejemljivimi tveganji, nevrokirurgijo, dieto,
vagusni spodbujevalnik, radiokirurgijo, novejse
pristope

StarSem skusamo pomagati pri odloc¢anju za preo-
stale oblike zdravljenja, ko se — kot pogosto v tezjih
situacijah v medicini — znajdejo v polozaju, ko je
potrebno tehtati med koristmi in tveganji, pred od-
locitvijo, kaj je za otroka in druzino $e sprejemljivo.
Skupinska situacija — sodelovanje tima med seboj
sodelujocih specialistov — za star§e pomeni zavezo,
da se uposteva najve¢ moznih resitev za otroka. Pra-
viloma jim napovemo predvideni potek in pojasni-
mo, Kateri postopki (strokovni posegi, administra-
tivni koraki) so pred njimi, ¢e se odlocijo za katero
od moznosti. StarSem je na voljo dodatni ¢as, kar
olajsa sprejemanje odlo¢itev. Ce gre za t.i. katastrof-
ni potek, se odlo¢itve sprejemajo pospeseno.

Napotitev na kirursko zdravljenje

Bolnik z jasno spremembo (tumor, zilna malforma-
cija), ki povzroc¢a tudi epilepsijo, ne terja posebej
izkuSenega epileptoloskega tima. Operiramo ga
v domaci terciarni nevrokirurski ustanovi ob upo-
Stevanju epileptolosSke posebnosti dolocenih spre-
memb (npr. kavernom terja posebno pozorno od-
stranjevanje okolnega tkiva). Nedvomni kandidat
za kirursko zdravljenje epilepsije s spremembo (zla-
sti displazijo), ki pa terja dodatno ekspertno znanje
in izkusen multidisciplinarni tim, v katerem poleg
nevrokirurga med operacijo sodeluje tudi nevrofi-

ziolog (12), potrebuje napotitev v kvartarno razvit
epileptoloski center. Ker ga pri nas ni, je potrebna
napotitev v tujino. Mozni kandidat za operacijo je
bolnik, pri katerem z diagnostiko t.i. I. neinvazivne
faze pri nas delovna hipoteza o naravi epilepticne
motnje in operabilnosti ni bila nedvoumno pojasnje-
na ali so nastali dvomi zaradi neujemanja ugotovi-
tev posameznih diagnosti¢nih pristopov. Napotimo
ga na nadaljnje diagnosti¢ne preiskave v tujini, na
poglobljeno (podaljsano) neinvazivno in dodatno
invazivno diagnostiko vrhunsko izkusenega kvar-
tarnega centra. Tam lahko opravijo tudi II. fazo:
znotrajlobanjske meritve z elektrodami namesceni-
mi epiduralno, subduralno ali z elektrodami, globo-
ko vsajenimi v mozgane (SEEG) (12).

Pri kirurskem zdravljenju epilepsije nikakor ne gre
le za nevrokirursko vprasanje. Slovenija po sedanjih
pogledih ne more zbrati zadostnega Stevilo bolni-
kov, da bi bilo strokovno in ekonomsko utemeljeno
razvijati najzahtevnej$i multidisciplinarni speci-
alizirani tim za kirurgijo epilepsij. Izjema so (pod
pogojem usposabljanja celotnega specialistinega
tima) meziotemporalne epilepsije nedominantne he-
misfere, ki so pri otroku relativno redke. Uspesnost
je najvecja pri skladnosti kliniénih, morfoloskih,
funkcijsko-morfoloskih, nevrofizoloskih in nevrop-
siholoskih izvidov.

Strokovno spremljanje

V slednjih primerih je pogosto potrebno strokovno
spremljanje nevropsihologa, zlasti, ¢e je pred ope-
racijo predvidena invazivna preiskava govorne in
spominske funkcije z intrakarotidnim amitalskim
testom (t.i. test Wada), ki ga opravi slovenski ne-
vropsiholog v maternem jeziku v tuji ustanovi po
protokolu tamkaj$njega centra. Strokovno sprem-
stvo je potrebno tudi med znotrajlobanjskim sproza-
njem napada (z drazenjem domnevne tocke izvora
napadov) in pri bolnikih s tezjo psiholosko soobo-
levnostjo (vedenjsko, Custveno, psihiatricno mo-
tnjo).

Pro$njo za napotitev na zdravljenje v tujino z admi-
nistrativnega vidika vlozijo starsi ali osebni zdrav-
nik pri regijskem ZZZS. Epileptoloski konzilij je
povprasan za strokovno mnenje in morebitna do-
polnila. Dokument izda strokovni kolegij SPS Pe-
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diatri¢na klinika. Pro$njo za strokovno spremljanje
naslovi lececCi specialist konziliju ali predstojniku
Klini¢nega oddelka po dogovoru na konziliju.

Lai¢no spremstvo

Starsi, ki sami ne znajo jezika ali se teZje znajdejo v
tujini oziroma navajajo druge razloge, iz katerih je
razvidna potreba po prakti¢ni psiholoski in socialni
podpori, lahko naslovijo pro$njo za lai¢no sprem-
stvo na drustvo Liga proti epilepsiji, kjer dobijo
nadaljnja navodila (¢lanstvo v drustvu, seznanitev
s prostovoljcem, mozen stik s starsi, ki Ze imajo to
izkusnjo, podpis medsebojnega dogovora). Drustvo
se trudi, a vselej ustreznih prostovoljcev ni lahko
najti. Ce osebni zdravnik pozna ustrezno osebo, naj
se poveze z uradom Lige. V pomo¢ manj izku§enim
starSem so lahko tudi sorodniki, osebje zdravstvene-
ga doma, Centra za socialno delo, Rde¢i kriz, Kari-
tas ali druge prostovoljske organizacije v domacem
kraju (izpolnjevanje obrazcev, stiki z ZZZS).

Povzetek napotitev na kirursko zdravljenje

Retrospektivna analiza napotitev kaze, da je bilo
med 1985 in 2008 v tujino napotenih 43 bolnikov,
pri 14 je bila operacija odklonjena, 27 pa je bilo ope-
riranih. Trenutno 2 ¢akata na II. »invazivno fazo di-
agnostike«. 15 jih ¢aka na dodatno neinvazivno di-
agnostiko. Napoteni so bili v 12 centrov, v zadnjem
¢asu jih posiljamo pretezno v 4 centre (Vogtareuth
na Bavarskem, v Pariz, Marseille in Lyon). Pri izbiri
centra upostevamo specifiko patologije, starost in
logistiko: nacrtovanje strokovnih povezav, zmoglji-
vost tujega centra, koordinacijo verige strokovnih
in administrativnih postopkov, zmogljivost druzine,
da psiholosko podpre otroka ali celo sama potrebu-
je podporo, prevajanje, laicno in strokovno spre-
mljanje. V zadnjem obdobju je bilo napotenih vec
bolnikov kot neko¢, po krajSem trajanju epilepsije
in mlajs$ih od tistih, ki smo jih napotili na zaéetku
izvajanja programa. Podrobneje o tem glej Krajnc
in sodelavci (v tej Stevilki).

Ponudba ketogene diete
Na konziliju pri bolnikih s trdovratno epilepsijo s

starsi razpravljamo tudi o tej moznosti in jih napo-
timo na informativni pogovor k specialistki dieteti-

Carki. Po zakljucku uvajalne faze projekta zdravlje-
nja epilepsij s ketogeno dieto sta dejavnost prevzela
klini¢na oddelka v sodelovanju s specializirano die-
teti¢no-nutricionisti¢no sluzbo. Center za epilepsije
je skupaj s strokovno humanitarnim drustvom Liga
proti epilepsiji organiziral strokovno delavnico pod
vodstvom ameriskih specialistk.

Vagusni spodbujevalnik (SVZ)

Epileptoloski konzilij med moznostmi za zdravlje-
nje trdovratnih epilepsij priporo¢a tudi SVZ, ki jo
izvaja delovna skupina Klini¢nega oddelka za ne-
vrologijo SPS. Jasnej$e opredelitve indikacij in na-
povednih meril za uspes$nost zdravljenja bi utegnile
olajsati odlocanje za to metodo, ki se pri nas upora-
blja pogosteje tudi pri odraslih bolnikih z epilepsijo
(glej Rener Primec in sodelavci v tej Stevilki).

O POSAMEZNIH VIDIKIH
ZDRAVLJENJA, POMEMBNIH ZA
DELO OSEBNEGA ZDRAVNIKA

Uc¢inkovitost dosedanjega zdravljenja

Pogosto na vprasanje o u¢inku in nezelenih u¢inkih
ne najdemo zanesljivega odgovora. Dokumentacija
je ¢esto pomanjkljiva, tako s strani bolnika (nevode-
nje dnevnika napadov), kot stroke (nesistemati¢no
belezenje podatkov). Neljuba, $e marsikje prisotna
praksa hitre zamenjave po ve¢ zdravil naenkrat, ne
le v akutnih situacijah med kratkotrajnimi hospi-
talizacijami, nam otezuje, da bi z razmisljanjem o
delovanju posameznih zdravil in kombinacij prisli
do zanesljivih sklepov. Prav je, da otroka/starse tudi
osebni zdravnik spodbuja k rednemu belezZenju po-
gostosti in oblike napadov. Nova, dotlej neznana
oblika ali spremenjena pogostost napadov najprej
sicer terjajo pregled pri osebnem zdravniku. Po iz-
kljucitvi vmesnih bolezni, poskodb, akutnih stresnih
dogajanj, spremenjenega jemanja zdravil (bolnik
sam, star$i) je potrebna obravnava pri specialistu.

Odnos do zdravljenja in upoStevanje zdravniko-
vih navodil

Ob tem se neredko izrazi tudi strah starSev in odpor
do zdravil (obi¢ajno usmerjen na zdravila nasplo-
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$no), utemeljen na slabih izku$njah ali nepojasnjen,
po vtisu iracionalen. Posledica je lahko neredno
dajanje zdravil, v€asih nesodelovanje ze vnapre;.
Taksna stalis¢a podpirajo tudi nekriti¢cna medij-
ska sporocila. Pediater, ki vzpodbuja varovanca —
otroka z epilepsijo — k rednemu vodenju dnevnika
napadov (pri ¢emer naj sodeluje tudi otrok sam),
izboljsa kakovost nadaljnje obravnave bolj, kot si
morda predstavlja. Pot, da bi v primeru tezav dose-
gli sodelovanje starSev, pelje preko strmega brega:
poskusamo ugotoviti globlje razloge starSevskega
odklanjanja (ne le zdravil, v¢asih tudi diagnoze ali
celo otroka), ki se lahko povezuje s prikritimi obéu-
tji krivde. Pri tem lahko pomaga klini¢ni psiholog.
V¢asih je potrebna menjava specialista, ¢e starsi
s prvim tezko vzpostavijo zaupen stik ali ¢e izra-
zijo tolik§no nezadovoljstvo z obravnavo, da ga s
pogovorom na konziliju in z morebitnim dodatnim
ciljnim sre¢anjem, namenjenim »popravku obrav-
nave« (angl. patient care repair) ni mo¢ odpraviti.
Ni izkljuéeno, da se star$i po svoje za nekaj Casa
odlo¢ijo za svojevrstno in tvegano pot »naravnega
zdravljenja« (bioenergija, homeopatija; angl. al-
ternative), prepric¢ani, da edino oni vedo, kaj je za
otroka prav. Obstaja majhna podskupina starSev, ki
so skrajno nezaupljivi, in ob medijih, ki lahko tudi
neustrezno informirajo (zgled je npr. nedavna obja-
va v brezpla¢niku o epilepsiji, ki je prikazana kot
posledica izpostavljenosti pesticidom pri otroku, Ki
je umrl nenadne smrti, a imel epilepsijo, ki ni bila
zdravljena), prepricani, da so »edini pravi specialisti
za otroka oni sami« (citat neke matere). VeCinoma
se sooCeni z resnicnim stanjem poteka tezke bole-
zni Cez nekaj ¢asa vrnejo v strokovno obravnavo.
Izjemoma pa se terapevtski odnos popolnoma pre-
kine in ne vzpostavi ve¢. Strokovnjaki priznava-
mo, da nam primanjkuje u¢inkovitih prijemov za te
izjemne situacije, kjer je za zagotovitev otrokovih
pravic potrebno ustrezno prakticno psiholosko in
pravno znanje. Vsekakor moramo, kadar zaznamo
moznost za tovrsten potek odnosov, nujno ¢im prej
formalno vkljuciti v delo konzilija oba roditelja
(poskus, da eden od starSev izkljuéuje drugega in/
ali otrokovega osebnega zdravnika je po izkusnjah
neugoden napovedni znak). Pediater, ki sluti, da se
otrokova druzina ali eden od starSev otroka z epilep-
sijo s tem v zvezi vede neobicajno, naj na to opozori
pri napotitvi na konzilij in se po moznosti tudi oseb-
no udelezi konzilija.

Ne le strokovna, tudi psiholo$ka koristnost kon-
ziliarne obravnave

Vedinoma pa se ob tem, ko si tim prizadeva bolje
opisati in razumeti otrokovo tezko epilepsijo, ne-
jasnosti v zvezi z dotedanjo obravnavo razjasnijo.
Razresijo se tudi morebitna nasprotja in neusklaje-
nost med ¢lani tima, izoblikuje se enotnejsi pogled
na mozne usmeritve pri zdravljenju. K temu veliko
pripomore v dolo¢enem trenutku poenotena in pre-
verjena dokumentacija (v€asih jo poSljemo starSem
e na pregled za dopolnitve in popravke). Dejstvo,
da starsi na svoje o¢i vidijo in slisijo, da se o otro-
kovi bolezni skrbno pretehta vsaka podrobnost in da
pri tem lahko sodelujejo tudi sami, obi¢ajno poma-
ga k raz¢iscenju komunikacijskih zadreg in zamer,
ki jih starsi neupraviceno, lahko pa tudi upravi¢eno
nosijo v sebi in so posledica slabih izkuSenj v ambu-
lantah in na oddelkih, kjer se v hitrem obratu slabo
kadrovanih in preobremenjenih enot lahko tudi kaj
pozabi ali opravi prehitro.

Graditev zaupanja med uporabniki in stroko,
vzpostavljanje Zelje po sodelovanju v strokov-
nem timu

Ob tem se krepijo konstruktivne vezi med ¢lani tima
0z. dosegajo za otroka koristni kompromisi tudi v
primerih, ko medsebojni odnosi v timu in delovanje
enote v preteklosti ni bilo dovolj usklajeno v prid
otroka. Pisna dokumentacija dogajanj na konziliju
je zelo pomembna. Praviloma sledi vzpostavitev ali
ponovna vzpostavitev prekinjenega zaupanja med
starsi in strokovnjaki. Obi¢ajno se na konziliju ja-
sneje pokazejo psiholoski razlogi za nezaupanje
starSev, ki lahko v nekaterih primerih izhaja tudi
iz prevzemanja Custvenega dozivljanja bolezni ali
zdravstvene obravnave s strani osebe, ki je roditelju
blizu (psiholoska kontaminacija). Primer je nedavna
neugodna izkusnja z napadalno nastopajo¢im oce-
tom. Otrokov bliznji sorodnik s popolnoma drugac-
no bholeznijo je bil pred leti poslan na zdravljenje
v osrednjo bolni$nico v zadnjem hipu, ¢eprav so
domaci dolgo zaman zahtevali, naj ga napotijo na
zdravljenje iz domace regije. OCe nasega bolnika
je dozivljanje te situacije prenesel nase in na svo-
jega otroka. Podobno se lahko zgodi, da starsi brez
posveta z zdravnikom ukinejo zdravilo ali uvede-
jo zdravljenje, ki da je pomagalo drugemu otroku,
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obolelemu za popolnoma drugac¢no obliko epilepsi-
je. Seveda so Se drugi sistemski razlogi za pomanj-
kljivo komunikacijo. Koordinatorja na tem mestu
nimamo, administratorka pa vesée resuje tezave in
vnaprej opozarja na mozne zaplete in jih skusa pre-
precevati. Komunikacija med osrednjo in regijski-
mi bolni$nicami poteka pri nas po zaslugi osebnih
kolegialnih odnosov, ki pa se ne obravnavajo kot
strokovna storitev in tudi v primeru, ko so zavedeni
v dokumentaciji, kot telefonski posveti strukturno
niso sestavina zdravstvenega sistema. Obravnavani
so kot »nestoritev«. Pri bolniku s trdovratno epilep-
sijo je situacij, ki terjajo hiter nasvet ali dogovor z
lokalno sluzbo ter ukrepanje, veliko. Nemogoce je
za vsak tovrstni ukrep bolnika voziti v bolnisnico.
Na Norveskem se je drzava odlocila sistemsko: v
drzavnem centru za epilepsije so ohranili centrali-
zirano strukturo epileptologije. Center so ustrezno
kadrovali in mu nalozili redno svetovalno in mre-
zno delovanje. Marsikje v razvitem svetu so kot po-
membnega Clana epileptoloskega tima, ki deluje v
prostoru med primarno s sekundarno ravnijo in med
sekundarno in terciarno ravnijo, uveljavili profil
specialisti¢ne sestre/tehnika za epilepsijo. 1z Slove-
nije sta se v Veliki Britaniji izobrazila dva VMT.

Sirsa koristnost konzilijev za bolnika, za diagno-
zo in zdravljenje, pa tudi razSirjeno spoznavno
okno

Koristnost prej omenjenega obseznega pripravljal-
nega dela je mogoce zlahka in dokumentirano do-
kazati prisotnim specializantom, kadar rezultate
svojega napora primerjajo z rezultati na hitro (po-
manjkanje ¢asa pomeni nujno tveganje) pripravlje-
nih povzetkov prejsnjih obravnav in ko obe predlogi
konzilij soo¢i na preverjanju s starsi in z bolnikom.
»Oho!« uéinek, razsvetljujoCe spoznanje iz dotlej
prezrtega ali neizkopanega podatka, v tej situaciji
ni redek pojav. Cilj razumeti resnico o bolezni in
zaupno vzdusje botrujeta marsikateremu odkritju
dotlej zamol¢anega podatka, na primer o druzinski
anamnezi, nenavedenih klini¢nih znacilnostih, soo-
bolevnosti, razlogih nesodelovanja, odporih do ura-
dne medicine itd.

Pri¢akovanja uporabnikov: pricakovanja stroke

Ob tem lahko spregovorimo tudi o »prioritetah«

tezav in pri¢akovanj bolnika/starSev, ki niso nujno
enake pri¢akovanjem strokovnjakov. V iskanju re-
Sitev po nacelu »najmanjSega zlaw, v kar smo pri
hudih epilepsijah pogosto primorani, a lahko zasta-
vimo terapevtski naért, ki prednostno uposteva po-
trebe starSev/bolnika in ne le Cista strokovna merila.
Napadi imajo v zivljenju, kot si ga predstavljajo in
zelijo starsi, v¢asih dosti manj$i pomen, paradoksen
glede na tistega, ki jim ga pripisuje stroka. Neka-
terim starSem je pomembnejsi od napadov npr. vi-
dez otroka in/ali njegova zmogljivost, da sodeluje v
druzinskem Zivljenju, drugi spet kot cilj postavlja-
jo popolno prekinitev napadov, ¢eprav ti komajda
spreminjajo otrokovo kognitivno in vedenjsko funk-
cionalnost, kadar je ta Zze hudo okrnjena.

Pri¢akovanja starsev

Smotrno jih je natan¢no opredeliti, zlasti ¢e gre za
nerealisti¢ne »mesane« aspiracije pred nacrtovano
operacijo: zelja starSev ne le odpraviti ali olajSati
napade, ampak razvojno oviranega otroka z opera-
cijo »narediti normalnega« ali hudo bolnega »spet,
kot je bil«. Potrpezljivost in jasnost v pogovoru po-
magata. A priporocljivo je pisno dokumentirati (do-
besedne) izjave starSev in odgovore stroke, $e zlasti,
ko gre za hujse tezave pri stvarnem sprejemanju tez-
ke bolezni in nepredelane Custvene odzive starSev.
Ne le v smislu pravne zascite, ampak kot gradivo
za morebitno kasnejSe psiholosko delo — za razresi-
tev neustreznih vzorcev misljenja in pricakovanj ter
novo prilagoditev ciljev.

Neustrezni odzivi stroke in ali uporabnikov

Primeri neustreznega odzivanja starSev pred konzi-
lijem ali na konziliju so zelo redki. Lahko odklanja-
jo konziliarne obravnave, lahko se izmikajo vabilu
za soudelezbo obeh roditeljev ali poskusajo prepre-
¢iti soCasno prisotnost drugega roditelja in osebnega
zdravnika, ki bi utegnil o stvareh dati drugaéno sli-
ko kot izkljucujoci roditelj. Lahko pomenijo hujso
psiholosko zagato enega ali obeh starSev pri spreje-
manju diagnoze in bolnega otroka, projektivne me-
hanizme potlacenih obcutij, prikrite psihopatoloske
motnje, motnjo v zakonski zvezi, navezanost na »al-
ternativne« zdravilce. Primeri, ko se na konziliju z
neustreznim vedenjem odzove strokovnjak ob spor-
nih situacijah med t.i. klientom in strokovnjakom ali
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med strokovnjaki samimi, so po nasih izkusnjah zal
tudi mozni, a na sreco zares izjemni; terjali bi ustre-
zne strokovno organizacijske ukrepe. Prepre¢ujemo
jih lahko z udelezbo zadostnega Stevila enakovre-
dno usposobljenih ¢lanov konzilija, s formalnim
potekom konzilija, z vnaprej$njim razcis€evanjem
spornih vprasanj (Se preden vstopi bolnik), z dosle-
dno uporabo pisne dokumentacije in z metodiénim
posvecanjem cilju: resitvi bolnikovega problema.

Didakti¢no - svetovalno - terapevtski u¢inek na
sodelavce

Vcasih se je v zelo zapletenih situacijah potrebno
naknadno in posebej posvetiti razloCevanju interesa
bolnika, starSev, stroke, ustanove in posameznega
strokovnjaka. V¢asih tovrstno storitev tima ali do-
tlej nevpletenega seniornega strokovnega sveto-
valca uvrs¢amo v t.i. popravek obravnave bolnika
(angl. patient care repair), strokovno mediacijo, s
katero skusamo vzpostaviti naceto medsebojno zau-
panje in bolnikovo pripravljenost za sodelovanje po
neustreznem odzivu ene, druge ali obeh strani.

Svetovalni in didakti¢ni vpliv na otroka in starse

Na Kkoristnost konzilijev v tem smislu so nas opo-
zorili psihologi, ki v svojem ¢asovno manj obreme-
njujocem, vsebinsko pa ugodnejSem odnosu s starsi
in z otroki neredko spoznavajo zdravniku prikrita
ali vsaj neizreena dejstva. Pomembno je, da slisi
vsa druzina isto informacijo, pa ¢eprav si jo lahko
vsakdo po svoje razlaga, in izkusi dejstvo, da se z
otrokom oc¢itno ukvarja zbrana skupina sodelujo¢ih
strokovnjakov neobicajno dolgo ¢asa. Najbrz bi bilo
prav, ko bi starsi in osebni zdravnik prejeli odpustni
dokument konzilija.

Izogibanje vplivom marketinskih pristopov in
njihova relativizacija z izérpnim informiranjem
starSev

Proizvajalci zdravil in zdravilnih metod vcasih vsto-
pijo v prostor, ki bi moral biti namenjen izklju¢no
dialogu med uporabnikom in stroko. Nesprejemlji-
va je praksa neposrednega nagovarjanja bolnikov
s strani farmacevtske firme s pomocjo zdravnikov
ali brez njih: delovanje medijev, trzenje »alternati-
ve«, dajanje informacij »s strani« uglednih zdrav-

nikov, ki niso seznanjeni z boleznijo, celo ¢lanov
strokovnih organizacij in zdruZenj, ki se z epilep-
sijo ne ukvarjajo. Sem sodijo primeri, ko uporab-
niki dobijo delne informacije o metodi le od enega,
s proizvajalcem zdravila ali s predstavnikom proi-
zvodnje povezanega zdravnika, od interesno pove-
zanega zdravstvenega sodelavca ali laika, pa tudi od
nakljucnega dobronamernega svetovalca (»ves, da
v Ameriki Ze znajo...«). VCasih lececi specialist v
zelji po hitri resitvi ali posredni koristi »prehiteva«
z odlo¢itvijo, e preden so pojasnjena vsa temeljna
vprasanja o bolezni, in pri tem starSem ne pojasni
tako dobrih kot slabih plati, ki so na tehtnici pri vsa-
ki od izbranih odlo¢itev. Zdi se, da se pri tem v¢asih
zlahka mesajo osebni in strokovni interesi. Gre za
izjemne situacije, ki se jih je treba zavedati, saj po-
vecujejo tveganje, da se zmanj$ata sodelovanje in
zaupanje. Kot kazejo izkusnje kolegov v tujini, so
tak$ne povezave bolj pogoste zlasti v na hitro obo-
gatelih slojih ali pri obravnavanju strokovnjaku zna-
nih oseb. Konzilij na ta dogajanja nima vpliva, mora
pa posebej skrbno opredeliti prednostne koristi otro-
ka, upostevaje kakovost njegovega zivljenja v vsaki
fazi poteka bolezni. Ce zaznava tovrstne pritiske,
naj se osebni zdravnik obrne na leecega epileptolo-
ga. Ce so v hujsi zmedi, konzilij svetuje star§em, da
se obrnejo po neodvisno »drugo« mnenje.

Vloga osebnega zdravnika

Pri napotitvah in obravnavah na terciarni ravni otro-
kov osebni zdravnik sodeluje le redko in z dogajanji
ni podrobneje neposredno seznanjen, stiki obicaj-
no potekajo le med regijsko bolnisnico in centrom.
Kakovost obravnav bi se po mnenju avtorja lahko
z vkljuevanjem pediatrov in druzinskih zdravni-
kov izboljsala, povecéala pa tudi varnost bolnika v
redkih primerih, ko starsi slabse sodelujejo. Ce je
seznanjen z dogajanji v pripravah na operacijo in
med zdravljenjem v tujini, je osebni zdravnik lahko
v mocno oporo starSem. V lokalnem okolju lahko
pomaga pri iskanju ustreznega laicnega spremlje-
valca — prostovoljca (Studenti medicine, psihologi-
je, socialnega dela) in pri urejanju administrativnih
postopkov z zavarovalnico.

Se posebej je pomembna njegova vloga v fazi »pre-
hoda« bolnika s tezavno epilepsijo iz pediatri¢ne
epileptoloske obravnave v specialistiéne sluzbe za
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odrasle. Prehod se zgodi v ¢asu stopnjevanih oseb-
nih zivljenjskih zahtev (zakljucek Solanja, odlocitev
za nadaljnje Solanje, izbira poklica, iskanje prve
zaposlitve, partnerski odnosi, spolnost in vprasa-
nje dednosti, loCitev od starSev) in s tem poveza-
nih Custvenih bremen ter dejanske socialne negoto-
vosti. Zato »predajo« bolnika s teZzavno epilepsijo
sluzbam za odrasle v€asih namenoma izvedemo z
zakasnitvijo, tako da bolnik ostane v vodenju pedi-
atrinega centra Se v za¢etnem obdobju odraslosti,
kadar sluzbe za odrasle v omenjenih situacijah ne
zagotavljajo potrebne pomo¢i, zlasti psiholoske in
socialne. Ali pa jo nasprotno — ko so pogoji dobri
— lahko izjemoma izvedemo ze prej, ¢e sluzba za
odrasle prevzame celostno obravnavo, vkljucno s
spremljanjem na operativne posege.

Priporocljivo bi bilo, da bi se kolegi v osnovnem
zdravstvu bolje seznanili z dejanskimi zmogljivost-
mi strokovnih sluzb v posameznih regijah, saj so
namre¢ med njimi zelo velike razlike. Z vzpostavi-
tvijo ustrezneje kadrovanega in organiziranega ter-
ciarnega Centra za epilepsije odraslih v UKC lahko
upamo, da se bodo stiske bolnikov in zdravstvenih
delavcev omilile. Bolnikovo stisko dodatno stopnju-
je soCasna menjava osebnega zdravnika (od pediatra
h druzinskemu zdravniku), posebej, kadar se izvaja
brez ustrezne predaje nalog v Casu, ko je bolnik v
odlo¢ilnih fazah zdravljenja. Na ravni zdravstvenih
regij zato stroka predlaga vzpostavitev timov za epi-
lepsijo ob nevroloskih in psihiatriénih oddelkih ter
uvajanje profila specialisticne sestre za epilepsijo,
ki so se Ze izkazali pri celostnem reSevanju proble-
mov v razvitejSih evropskih drzavah.

ZAKLJUCEK

Na ravni terciarne in kvartarne epileptologije celo-
stna obravnav bolnikov ni mozna brez usklajenega
timskega sodelovanja. Ce kje, potem v obravnavi
bolnikov s trdovratno epilepsijo, ¢ posebej otrok,
multidisciplinarnost ne pomeni le zbirke speciali-
stiénih izvidov, ki pristanejo v eni mapi in s podpisi
potrdijo zaklju¢ek. SooCanje opazanj in ugotovitev
iz dolgoletne klini¢ne zgodovine bolnika omogoca
vzporedno pisanje in branje bolj ali manj konkor-
dantnih zgodb o strukturi in delovanju mozganov,
klini¢nih epizodnih pojavih, psihomotoricnem ra-

zvoju, u¢inkih zdravil, soobolevnosti in vplivih oko-
lja. Zgodbe temeljijo na gradivu, ki terja raz¢lembo
do surovinskega vira: do posameznega opisa, dvo-
ma ob spoznanju nepri¢akovanega ali s hipotezo
neujemajocega se poteka, popravka zaradi boljsega
spomina drugega opazovalca, dopolnjenih vtisov in
izvidov, novih metod, iz katerih nastaja zgodba o
konkretni epilepsiji pri konkretnem otroku. Ponovni
pretres skozi znanje in izkusnjo sodelujocih speci-
alistov terja vecjo odprtost in potrpezljivost, kot je
sicer v navadi pri klini¢cnem delu. Pripravljenost za
transdisciplinarno uéenje in vlozek ¢asa sta kljucna.
Bistveni so medsebojno ucenje in iskanje brez dik-
tata posameznika ali stroke, zelja in pripravljenost
prispevati ne k mozai¢no sestavljeni resni¢ni zgod-
bi, iz katere bo — upajmo — iz§la za bolnika najboljsa
resitev. VeCinoma je tako; le redko resitev sploh ni.

Z veseljem ugotavljamo, da nam je to delo v veliki
meri s skupnimi prizadevanji uspelo. Ne-napotitev,
pozna napotitev ali neupostevanje nasvetov konzili-
ja sodijo v nepriporocljivo prakso ucenja iz napak.
Napotitev in ustrezna obravnava ve¢ sto bolnikov na
konzilijih sta skozi dolga leta za tim in njegove ¢la-
ne vzpostavila jasno merilo kakovosti dela in dobre
klini¢ne prakse (13,14).
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tnjak, spec.klin.psih.; prof. Ljubici Vrba, spec.klin.
psih.; Davidu Gosarju, dipl.psih.; Vesni Krko¢, klin.
psih.; mag. Mirjani Benedik Perkovi¢, dr.med.spec.;
mag. Jani Frelih, dr.med.spec.; prof.dr. Davidu Ne-
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dr.med.spec. (nevroradiologija); mag. Bogdanu
Lorberju, dr.med.spec. (Center za epilepsije odra-
slih); doc.dr. Marku Grmeku (nuklearna medicina);
Nadi Macinkovi¢ (administracija). Hvala tudi Ste-
vilnim drugim neimenovanim zdravnicam in zdrav-
nikom, specialistom in specializantom za delovni
prispevek pri zbiranju, pripravi in urejanju gradiv za
predstavitev bolnikov na konzilijih in za ohranjanje
pomena dejanskega timskega sodelovanja.
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KORISTNI NASLOVI

Drustvo Liga proti epilepsiji Slovenije, Ulica stare
pravde 2, Ljubljana

<epilepsija@epilepsija.org>

Svetovalni telefon: EPITEL 01 432 93 93 (Cetrtek
od 16h do 19h)
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