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SDĚLENÍ Z PRAXE
Letální syndromy v pediatrii – tři příběhy trizomie 18

přežívajících dětí měla být zavedena vždy. Ve 

vyšším věku bychom měli doporučit ergote-

rapii, logopedii, zraková cvičení (24).

Dle vývoje klinického stavu je možné pa-

cientům s ES nabídnout paliativní a hospico-

vou péči (25, 26). Tento typ péče prodělává 

v současnosti velký vývoj a názory o posky-

tování této péče se postupně mění (27, 28). 

Paliativní týmy a Centra provázení přinášejí 

významné zlepšení péče o pacienty s nepří-

znivou diagnózou. Vyjma lékařské a ošetřo-

vatelské pomoci tyto týmy mají podpůrnou, 

informativní a organizační funkci. Pomáhají 

rodině se zásadními medicínskými i etickými 

otázkami, se zvažováním intervencí, napo-

máhají vytváření shody mezi lékaři a rodiči. 

Rodinám je k dispozici lékař, zdravotní sestra, 

psycholog a sociální pracovnice. Rodinám na-

rozených dětí v uvedených kazuistikách byla 

tato péče nabídnuta, obě rodiny tuto pomoc 

přijaly. Paliativní péči v České republice čeká 

další vývoj, sestavována je národní koncepce 

péče o děti a dospívající se závažnou život 

limitující a ohrožující diagnózou, včetně péče 

o jejich rodiny (29). V oblasti paliativní péče 

dnes existuje obrovské množství výzkumů 

a publikací zaměřených na plány a vzorce 

péče, kvalitu života pacientů, rodiny a souro-

zenců, management bolesti (30–32). Vyjma 

vlastní paliativní péče existuje řada modelů 

popisující fungování multidisciplinárních 

týmů v péči o tyto typy pacientů a jejich ro-

din. Nejbližší model, který se jeví vyhovující 

pro tento typ pacientů, je péče typu FCC – 

Family centered care. Jde o model, který je 

zaměřený na péči soustředěnou na celou 

rodinu (33–34). Tato forma péče se jeví jako 

vysoce vhodná pro pacienty s nevyléčitel-

nými onemocněními, včetně genetických 

postižení.

Závěr
Edwardsův syndrom je významnou ge-

netickou abnormitou s nepříznivou prognó-

zou. Prenatální i postnatální fenotyp tohoto 

onemocnění je dobře popsán. Má vysokou 

míru prenatální detekce, která významně 

ovlivňuje jeho výskyt v populaci narozených 

dětí. Postnatálně jsou dominující orgánovou 

patologií srdeční vady, klinicky jsou tito paci-

enti vždy psychomotoricky opožděni a mají 

výživové problémy. Přes vysoké procento čas-

né letality, někteří pacienti přežijí jeden rok 

věku a je nutné pro ně nastavit celkovou péči. 

Tato je možná, včetně intervencí a řešení orgá-

nových patologií. Pro tyto děti jsou výhodné 

koncepty komplexní nebo paliativní péče.
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