prezivajicich déti méla byt zavedena vzdy. Ve
vys$sim véku bychom méli doporucit ergote-
rapii, logopedii, zrakova cviceni (24).

Dle vyvoje klinického stavu je mozné pa-
cientlim s ES nabidnout paliativni a hospico-
vou péci (25, 26). Tento typ péce prodélava
v soucasnosti velky vyvoj a ndzory o posky-
tovani této péce se postupné méni (27, 28).
Paliativni tymy a Centra provazeni pfinaseji
vyznamné zlep3eni péce o pacienty s nepfi-
znivou diagnézou. Vyjma lékaiské a osetio-
vatelské pomoci tyto tymy maji podpUrnou,
informativni a organizac¢ni funkci. Pomahaji
rodiné se zasadnimi medicinskymi i etickymi
otdzkami, se zvazovanim intervenci, napo-
mahaji vytvafeni shody mezi |ékafi a rodici.
Rodindm je k dispozici Iékaf, zdravotni sestra,
psycholog a socidlni pracovnice. Rodindm na-
rozenych déti v uvedenych kazuistikdch byla
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