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Krci pri otroku v
napredovali bolezni

NACRTOVANJE OTROSKE PALIATIVNE OSKRBE
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PrepreCevanje in nadzorovanje krcev v paliativni oskrbi
pomeni simptomatsko zdravljenje epilepticnih napadov za
lajSanje otrokovega stanja in da omogocimo mirno smrt
otroku, ki ima epilepticne napade ob koncu neozdravljive
bolezni.

Potrebno jih je prepreciti ali nadzorovati v vseh okoliscinah
(doma, hospic, bolnisnica).
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Vzroki krcev pri otroku z neozdravljivo
boleznijo

nevroloske bolezni (staticne in progresivne)
nevrodegenerativne

nevro-metabolne bolezni

tumorji osrednjega zivCevja

genetski sindromi, kromosomopatije

OO0O000

Harris et al, BMJ Support Palliat Care, 2017
-retrospektivna raziskava, obdobje 10 let na JZ Anglije

Krci so bili prisotni pri 5% otrok v terminalni fazi neozdravljive
bolezni (brez SUDEP).
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Prevalenca simptomov pri otrocih z
neozdravljivo boleznijo:

- prospektivna, multicentricna studija, 75 otrok, povpr. starost
7,7 let, 72% obolenj brez TU

children m\n\p; Prevladujejo:
-pulmoloski
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Abstract: In Germany, every child with a life-limiting condition suffering from symptoms that
cannot sufficiently be controlled is eligible by law for specialized pediatric palliative home care
(SPPHCQ). It is the aim of this study to describe the demographic and clinical characteristics of children

referred to SPPHC and to compare patients with cancer and non-cancer conditions. The prospective



DD konvulzij ?
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Potrebno je loCevati krce od drugih stanj:

[0 spremenjeno stanje zavesti zaradi napredovale bolezni
O misicni spazmi

O distonicni krci, druge diskinezije

0 mioklonizmi ob jemanju opiatov

O stranski ucinki drugih zdravil

O bolecina

O GER

O

agitacija v terminalni fazi bolezni

Nacrtovanje otroske paliativhe oskrbe, oktober 2018



()0 D

O

Zdravljenje ob poslabsanju s krci

vzrok: osnovna bolezen, povisan IKT, prehodna obolenja
frekvenca napadov ? kvaliteta zivljenja ?

izbira protiepilepticnega zdravljenja glede na vrsto napadov
monoterapija, ce je le mozno

omejitve glede nacina aplikacije pri bolniku, str.ucCinke

soCasna uporaba zdravil, ki zmanjsSajo prag za krce (tramal,
antiemetiki, haloperidol, domperidon, kinoloni)

kortikosteroide uvajamo/prilagajamo odmerke le v primeru
klinicnih znakov 1 IKT
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Zdravljenje ob poslabsanju s krci

- vzdrzevanije proste dihalne poti, zdravila 1. izbire za
prekinjanje krcev ali prilagajanje redne protiepilepticne terapije

Moznosti zdravljenja v domacem okolju / hospic oskrbi:

0 1. izbira -MIDAZOLAM bukalno/nazalno, DIAZEPAM rektalno
(v primeru nadaljevanja krcev ponoviti odmerek)

O v terminalni fazi: MIDAZOLAM s.c., FENOBARBITON s.c

(pri nas se ni vzpostavljena mreza tovrstne oskrbe na domu)

BolniSni¢no zdravljenje:

O ustavljanje napadov po protokolu za epilepticni status z
zdravili 1. in 2. izbire

O NE uporabljamo zdravil, ki bi povzrocale anestezijo, za kar
bi bila potrebna intubacija bolnika in premestitev na EIT

Nacrtovanje otroske paliativnhe oskrbe, oktober 2018



ZDRAVLIENJE EPILEPTICNEGA STATUSA V PALIATIVNI OSKRBI:

l

1

l

Phenytoin |8 mg/kg (range
15-20) 1V loading dose at
max. rate of 30 mz/immn,

Fosphenytoin |5 mg PEAg
(range 15-20) IV bolus
infusion at max. rate of 100
mg PE/'min

Yalproate 30 mg/kg (range
15-30) IV rapid |cading dose
ot 3-6 mg/kg'min.

l

Levetirncetam 30

(range 10-60) IV rapxd
lpading dose over 10 min.

Lacosamide 200-400 mg [V
rapud loading dose over
35 min,

Propofol 2 mg/kg IV loading
dose, repeated if necessary, and
then followed by a continuous
infasion

of 5-10 mg/kg/h initially,
reducing (o i dose sufficient

10 maintain & burs-suppression
patiem (usaally [=3mg/kg/h).

Midazolam 0.1-03 mgig IV
loading dose o max. rale of 4
mg'min, followed by a
continuous 1V infusion at a
dose sufficient to suppress sctal
discharges (usually 0.05-0.4
me’ kb

Thiopental 100250 mg 1V
loading dose over

205 with furiher S0-mg
boluses every 23 mun until
seteure control, followed by a
comtinuous TV infision

at adose 1o maintain a burst-

suppression pattern (usually
3-Sma/kgh).

Pentobarhital 515 me kg
1V bolus, followed by o
continuous TV infusion at a
dose 10 maintin

# burst-suppression patiem on
the EEG (usually 05-3
me/kph).

Stage |
5to 10 min

Stage Il
10 o 30 min

Stage Il
3010 60 min

(Trinka et al. Expert Opinion on Pharmacotherapy 2016)



KrCi v napredovali bolezni
|

O Lahko predstavljajo zelo stresno situacijo za starse, otroka,
negovalce.

O Lahko postajajo pogostejsi, daljsi in manj odzivni na

zdravljenje.

Mnogo zdravil, enostavnih za aplikacijo, ni na voljo.

Kaj Ce otrok ne more zauziti PEZ?

Izpuscanje ali ukinjanje terapije

O 0O O

O Cilj: uskladiti najboljso prakso obvladovanja napadov z
najboljSo prakso paliativhe oskrbe
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Celosten pristop pri obravnavi otroka s krci
v paliativni oskrbi

Identificirati bolnike.

Pripraviti nacrt obravnave.

Dolociti aktivhost pojavljanja krcev.
Protiepilepticno zdravljenje.

Podporno zdravljenje.

Preverjanje in prilagajanje nacrta obravnave.
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KrCi v napredovali bolezni

Upostevati zeljo otroka, druzine.
Hospitalizacija? Kje? Kdaj?

Pediater? Medicinska sestra? Lececi nevrolog?
Priprava individualnega nacrta obravnave.

M|

O

Cilj: ¢im manj hospitalizacij, oskrba v domacem okolju.
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Individualni nacrt obravnave

Razgovor z druzino, priprava nacrta.
Nacrt je prilagojen otrokovim vsakodnevnim aktivnostim.
VkljucCuje obravnavo nujnih stanj.

OzavescCanje starSev glede prepoznave krcev in oskrbe v
domacem okolju.

Edukacija starsev s prakticnim usposabljanjem.

LI | |

O

O Individualni nacrt obvladovanja napadov.
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Izbira zdravljenja

O V domacem okolju
O V bolnisnici

O Enakovreden, pravicen dostop do ucCinkovitega
obvladovanja napadov v vseh vrstah nastanitve
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Individualni nacrt obravnave

0 Epilepticni, neepilepticni dogodki.

O Prva pomoc.

O Terapija: kdaj? kako? koliko? kdaj ponovno apliciras
terapijo?

[0 Kaj e smo neuspesni? Koga poklicati za nasvet? Kako
ravnati? Alternativa?

O Shranjevanje zdravil, pripomockov.




Podporno zdravljenje

O Umirjena obravnava.

O Minimalen monitoring.

O Simptomatska obravnava.
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Prva izbira zdravljenja

Bukalna aplikacija
Rektalna aplikacija
Nazalna aplikacija
Prednost: neinvaziven, enostaven nacin aplikacije
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Midazolam bukalno

"“’u,,, R _ L 3 -
—— . a3 ST L L A

Nacrtovanje otroske paliativhe oskrbe, oktober 2018



Nazalna aplikacija

vV wsako nosnico aplicirajte polovico zdravila iz brizgalke.

Na bat brizgalke morate pritisniti hitro in meéno - le na

ta nacin se bo zdravilo razpriile po dovolj veliki povrsini
sluznice.
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Hvala za vaso pozornost
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