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Tretman problema u disanju kod dece s
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neuromisicnim bolestima

Neuromisicne bolesti su bolesti nervnog sistema (nerava koji
kontrolisu telo) i miSica. Neke od neuromisic¢nih bolesti su: spinalna
misicna atrofija (poznata kao Werdnig-Hoffmanova bolest),
DiSenova misi¢na distrofija, kongenitalna misi¢na distrofija i
kongenitalna miopatija. Vecina ovih bolesti su genetski uslovljene

(prenose se u porodici).

Neuromisi¢na oboljenja direktno ili indirektno (kom-
plikacije) mogu da dovedu do poremecaja disanja.

Slede informacije o mogucnostima za terapiju
poremecaja disanja koji su karakteristi¢ni za neu-
romisi¢ne bolesti. Terapijski pristup zavisi od bolesti,
ali najcesce je to terapija koja ¢e pomodi vasem de-
tetu, ali ne i izleCiti ga. Specijalisti za neuromisicne
bolesti kao Sto su neurolozi ili geneticari mogu vam
dati detaljnije informacije o moguénostima za ter-
apiju u odnosu na tip neuromisi¢ne bolesti koju ima
vase dete.

KOJE SU MOGUCE TERAPIJSKE OPCIJE ZA
POREMECAJE DISANJA KOD NEUROMISICNIH
BOLESTI?

Cak i u slu¢ajevima neuromisicnih bolesti za koje
nema leka, postoje nacini da se problemi sa disan-
jem vaseg deteta drze pod kontrolom, ¢ime ce se
poboljsati njegovo zdravstveno stanje. Ukoliko dete
ima problem da udahne dovoljno i ima nizak nivo
kiseonika, postoje nacini da dobije dodatni kiseonik
ili podrsku za disanje. Kakve su terapijske moguc¢no-
sti za dete i koliko ¢e mu one pomoci objasnice vam
specijalista za plu¢a - pulmolog. Postoje deca koja
moraju da koriste masinu (respirator) da im olaksa
disanje. To se ostvaruje preko maske za nosiili lice

ili putem traheotomije (cevcica na vratu u dusniku).
Nekoj deci je ovakva pomoc u disanju potrebna
samo nocu, ali deci sa teskom slabos¢u moze biti
neophodna stalno.
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KAKVE SU TERAPIJSKE MOGUCNOSTI ZA KRIVU
KICMU KOD NEUROMISICNIH BOLESTI?

Deca koja imaju krivu ki¢mu nastalu zbog neu-
romisicne bolesti mogu da imaju probleme sa
donjim disajnim putevima i sa ¢iS¢enjem disajnih
puteva, jer iskrivljenost kicme menja velic¢inu i oblik
grudnog kosa. Ako vase dete ima iskrivljenu ki¢mu,
mogu mu pomodi specijalni mideri ili operacija.
Operacija se preporucuje kod postojanja i drugih
problema kao Sto su bol u kukovima i problemi sa
sedenjem. Jako je vazno da s lekarom razmotrite
koliko ce boljitka vase dete imati nakon operacije i
kakva ¢e mu pomo¢ u disanju biti potrebna. Ortoped
i pulmolog ce razmotriti koliko bi operacija mogla da
doprinese poboljsanju plu¢ne funkcije i da li bi dete
dobro podnelo operaciju.

KAKVE SUMOGUCNOSTI ZA SPRECAVANJE
NASTANKA INFEKCIJA KOD NEUROMISICNIH
BOLESTI?

Deca s neuromisi¢nim bolestima mogu imati os-
labljen kasalj i zbog toga smanjenu mogucnost da
iskaslju sekret iz pluca.

Cid¢enje sekreta iz plu¢a moze se pojacati pomocu
aparata za aspiraciju sekreta i aparata koji vibraci-
jom pomazu iskasljavanje.

Temeljno pranje ruku i izbegavanje kontakta sa
bolesnim ljudima pomaze u sprecavanju nastan-
ka infekcije. Svako dete obolelo od neuromisi¢ne
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bolesti treba godiSnje da primi vakcinu protiv gripa.

Takode, preporucuje se i vakcina protiv pneumokoka
(sprecava infekcije izazvane bakterijom Streptococ-
CUS pneumoniae).

STA UCINITI KAKO BI SE ZASTITILA PLUCA KOD
DETETA KOJE IMA PROBLEME SA GUTANJEM U
SKLOPU NEUROMISICNE BOLESTI?

Deca koja imaju poremecaj gutanja u riziku su za
aspiraciju i moze im biti potreban tubus za hranjenje
da bi se omogucila ishrana. Specijalista moze da
proceni sposobnost vaseg deteta da guta i kakvu
vrstu hrane ili guste te¢nosti moze da guta.

KAKO DATRETIRATE OPSTRUKTIVNU

APNEJU (PREKIDE DISANJA) U SPAVANJU KOD
NEUROMISICNIH BOLESTI?

Faktori rizika za opstruktivnu apneju u spavanju kod
dece sa neuromisi¢nim bolestima su:

1. Uvecani krajnici ifili treci krajnik (adenoid), njiho-
vo uvecdanje moze dovesti do blokade disajnog
puta

2. Gojaznost, deca koja su prekomerne telesne
tezine imaju povecan rizik

3. Problemi sa misi¢nim tonusom: deca mogu imati
probleme sa disanjem u spavanju jer se misici grla
tokom spavanja opuste i mogu blokirati disajni
put.

Ako vase dete ima uvedane krajnike ifili treci krajnik
od pomoci mu moze biti njihovo hirursko uklanjanje.
Simptomi opstruktivne apneje u spavanju nakon
operacije trebalo bi da se poprave. Zbog velikog
rizika za opstruktivnu apneju u spavanju kod dece sa
neuromisi¢nim bolesti potrebno je ponovno ispi-
tivanje spavanja 2-3 meseca nakon operacije da bi se
potvrdilo poboljsanje simptoma. Ukoliko vase dete
ima prekomernu telesnu tezinu, razgovarajte sa
nadleznim lekarom o bezbednom nacinu za sman-
jenje telesne mase. Deca sa neuromisi¢nim bolesti-
ma i opstruktivnom apnejom u spavanju ¢esto nocu
zahtevaju pomoc u disanju na nacin kao $to je to vec
opisano u tekstu.
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v Ako vase dete ima neuromisi¢nu bolest, razgo-
varajte sa nadleznim lekarom o simptomima
na koje treba da obratite paznju i koliko bi
Cesto trebalo dete dovoditi na kontrole.

v Neka vam nadlezni lekar objasni koja su to
stanja koja mogu negativno uticati na disanje
vaseg deteta, kao npr. krivljenje kicme.

v/ Razmotrite dobrobit i rizike dostupne terapije
za probleme u disanju vaseg deteta.

v Perite ruke Cesto i temeljno kada ste u kontak-
tu sa svojim detetom. Ruke uvek perite sa-
punom i vodom ili dezinficijensima na alkohol-
Nnoj 0snovi.

v Izbegavajte da vase dete bude u prisustvu ljudi
koji su bolesni. Takode, izbegavajte duvanski
dim.

v Viivase dete, kao i svi koji brinu o njemu,
treba da prime vakcinu protiv sezonskog gripa.
Razmotrite potrebu da vase dete primi vakcinu
protiv pneumokoka.
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