Nevylécitelné onemocnéni u ditéte

Dé&ti mohou byt nevylécitelné nemocné a s danou nemoci pak rostou a Ziji i v dospélosti.

Neziidka je vSak nevylécitelné onemocnéni pri¢inou neodvratné smrti, at’ uzZ od samého
zacatku, ¢i na zakladé nezvladnutelné progrese choroby nebo selhani 1é¢by.

Zivot limitujici a Zivot ohroZujici onemocnéni

Zivot limitujici onemocnéni ditéte (angl. life limiting disease) je nevylégitelné onemocnéni,
které vede k pfedCasnému umrti. Progreduje pies veskeré 1écebné postupy, zkracuje
a ohrozuje zivot, neexistuje zpusob, jak jej vylécit ¢i jeho progresi zastavit.

Zivot ohroZujici onemocnéni je pak takové, u kterého existuje vysoké pravdépodobnost
ptedcasného umrti, ale je tu i Sance dlouhodobého pieziti do dospélosti.

U déti pracujeme se Ctyimi zakladnimi okruhy nevylécitelnych onemocnéni:

1) onemocnéni, u nichZ je kurativni terapie (1écba vedouci k vylé€eni) primarné moznd, avSak
muze selhat (nddory; selhani jater, ledvin, srdce, pokud neni mozn4 transplantace);

2) onemocnéni, jejichz vyléceni neni mozné a obvykle jiz v détském veéku kon€i smrti;
intenzivni lé€ba v§ak miize vyznamné prodlouZit kvalitni Zivot (cysticka fibroza, AIDS);

3) progresivni onemocnéni, u nichz neni znama terapie, kterd by zastavila ¢i alespon
zpomalila postupné zhorSovani stavu, 1écba je od pocatku paliativni (dédicné poruchy
metabolismu, neurodegenerativni choroby, svalové dystrofie);

4) t¢zka neprogredujici onemocnéni s rizikem smrtelnych komplikaci (détska mozkové obrna
[DMOY], stavy po urazech ¢i posSkozenich mozku, michy, t€zké komplexni vrozené vyvojové
vady typu Edwardsiiv ¢i Patautiv syndrom).

Faze nevylécitelného onemocnéni:

o faze kontrolovaného (kompenzovaného) onemocnéni — projevy onemocnéni jsou
pod kontrolou, celkovy stav ditéte je dobry. Lécba je dle druhu onemocnéni
symptomaticka (1écba ptiznakt) i kauzalni (I1écba pticiny). Toto obdobi trva nékolik
mésici Ci let.

e faze zlomu — onemocnéni se vymyka kontrole, prestdva reagovat na kauzalni 1écbu,
dochazi k postupnému selhavani organovych soustav. Lécba je zejména
symptomaticka. Faze trva obvykle tydny az mésice.

o termindlni fize — umirani — vyusténi nevylécitelného onemocnéni, posledni faze
zivota, kdy dochazi k nevratnému selhani organismu (obéhové soustavy, dychani,
metabolismu). Lécba je symptomatickd, zamétena na nepiijemné subjektivni potize
ditéte. Resuscitacni péce obvykle neni indikovana (takzvand DNR — z angl. do not
resuscitate). Casové se jedna obvykle o hodiny, dny az tydny.
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http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-jinym-zavaznym-zdravotnim-znevyhodnenim/vrozene-vyvojove-vady/vrozene.shtml

Pokracovani tématu:

Co je paliativni péce?

Kde a kdo poskytuje paliativni péc¢i?

Reéalna situace v Ceské republice

Nejcastéi$i symptomy v terminalni fazi onemocnéni

Tipy na souvisejici literaturu a dalsi zdroje informaci

Kde hledat pomoc

Pouzita literatura:

1. Jasenkova M., Mikeskova M. a kol. Pomahat Zit a zomierat, radovat’ sa a smutit.
Bratislava: Cicero, 2005: 6-13.

2. Lokaj P. Lécba bolesti u deti s nadorovym onemocnénim. Pediatrie pro praxi 2009;
10(6): 385-388.

3. Slama O., Kabelka L., Vorli¢ek J. a kol. Paliativni medicina pro praxi. Praha: Galén,
2007.

4. Kraus J. Paliativni péce v détské neurologii. Neurologie pro praxi 2010; 11(1): 32-35.

5. Kubeczka Palenikova A. Problematika paliativni péce u deti, diplomovda prdce.
Ostrava: Lékatska fakulta Ostravské Univerzity v Ostrave, 2013: 14-52.

6. Goldman A., Hain R., Liben S. Oxford Textbook of Palliative Care for Children.
Oxford University Press, UK, 2012.

7. Smolka V., Wiedermann J. Je paliativni péce indikovana u deétskych pacientii?
Prezentace z 11. sympdzia ,,Aktuality v détské intenzivni péci“, Ostrava, 5. 2. 2013.


http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/paliativni-pece-o-deti/co-je-paliativni-pece.shtml
http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/paliativni-pece-o-deti/kde-a-kdo-poskytuje-paliativni-peci.shtml
http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/paliativni-pece-o-deti/realna-situace-v-ceske-republice.shtml
http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/paliativni-pece-o-deti/nejcastejsi-symptomy-v-terminalni-fazi-onemocneni.shtml
http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/paliativni-pece-o-deti/tipy.shtml
http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/paliativni-pece-o-deti/kde-hledat-pomoc.shtml

