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MARIA ,KATARZYNA BORSZEWSKA-KORNACKA

PLANOWANIE ZAKONCZENIA HOSPITALIZACI

I. PRZYGOTOWANIE RODZINY-

pisemne zalecenia, epikryza fizjoterapeutéw, telefony specjalistow

2. ZAPEWNIENIE SPECJALISTYCZNEJ OPIEKI
3. ZAPEWNIENIE OPIEKI SOCJALNE]J

93% ponowna hospitalizacja

DZIECI Z RODZIN PROBLEMATYCZNYCH

ZAANGAZOWANIE RODZICOW W OPIEKE NAD DZIECKIEM

KONTROLA CZESTOSCIWIZYT
PRZEDWYPISOWE PROGRAMY EDUKACY]NE

PORADY LAKTACY|NE
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DZIECIWYMAGAJACE LECZENIA
PALIATYWNEGO

PIERWSZE HOSPICJA DLA NOWORODKOW 1982 Helen DOM

opieka specjalistyczna

opieka skierowana na zapobieganie stresowi

psychicznemu i zapewnieniu fizycznego

komfortu

Koordynacja dziatai specialistycznych

Pomoc socjalna

Wisparcie w zatobie

WYZWANIA DLA LEKARZA
RODZINNEGO

NOWORODKI PRZEDWCZESNIE URODZONE
WYPISYWANE DO DOMUW TZW.STANIE
STABILNYM WYMAGAJA CZASEM
DLUGOTRWALE] NIETYLKO OPIEKI
POWYPISOWEJ ALE | SYSTEMATYCZNEGO
DOMOWEGO LECZENIA.
DOTYCZYTO:
PRZEWLEKLYCH ZMIAN PLUCNYCH
PRZEWLEKLYCH ZABURZEN ODZYWIANIA
ZABURZEN NEUROLOGICZNYCH

W POLSCE BRAKUJE ROZWIAZAN
SYSTEMOWYCH

ODDZIALY DLA DZIECI PRZEWLEKLE
WENTYLOWANYCH

ODDZIALY NEUROLOGICZNE ( od 3 lat????)
NIEDOSTATECZNA LICZBA PLACOWEK
LECZNICZO-WYCHOWAWCZYCH

HOSPICJA




LETALNE TRISOMIE

TRISOMIA PRZEZYCIA DNI 12 miesiecy %

2,5-14,5 8-10 12,3
13 4-10 6,7 9,7
Nie udowodniono wplywu obecnoéci wad serca na przezycia

Meyer RE,Liu G, Gilboa SM,ecal, Nationa Birth Defects Prevention Network Survivalof children with trsomy 13 and trisomy 18:2 mulek-state

)

LETALNE TRISOMIE

PDOP-PEDIATRYCZNA DOMOWA OPIEKA
PALIATYWNA LECZENIE?

ZAPEWNIENIE

CALODOBOWE] OPIEKI LEKARZA | PIELEGNIARKI-czas dojazdu 2 godz
NIEZBEDNEGO SPRZETU

NIE STOSOWANIE METOD PRZEDLUZAJACYCH ZYCIE DZIECKA

STANDARDY POSTEPOWANIA| PROCEDURY MEDYCZNEW HOSPICJACH DOMOWYCH 20161219

2019-06-25

LETALNE TRISOMIE

Publikowane co 5 lat wytyczne American Heart Association - do stanéw, w
przypadku ktorych dopuszcza sig odstapienie od resuscytacji noworodka, poza
skrajnym wczesniactwem < 23 tygodnia ciazy i masa ciata ponizej 400g zaliczone sa
takze cigzkie wady wrodzone takie jak bezmézgowie oraz trisomig 18 13 .W

2010 roku z listy tej usunigto trisomie 18 .W komentarzu autorzy wytycznych
stwierdzaja, Ze w sytuacjach, w ktérych rezultat leczenia pozostaje niepewny,a
$miertelnos¢ wysoka nalezy wzia¢ pod uwage zyczenie rodzicow.

Internationsl Lisison Committee on R ion.Pa
Morrison Lj, Kierzek G, Idris AH, Mancini ME i wsp. P
Emergency Cardiovascular Care Circulition.2010; 22(suppl 3)S665-S675.
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LETALNE TRISOMIE

Zastosowanie intensywnej terapii, chirurgii i
kardiochirurgii w okreslonych sytuacjach
moze wigc przedtuzy¢ zycie dzieci, ktorych
rozpoznanie dotychczas brzmiato ,,wada
letalna” — w tym takze urodzonych z trisomia
13i 18

I I Lisson Commitzee on R Pa R
Morrison L, Kierzek G, Idris AH, Mancini ME | wsp. Par
Emergency Cardiovascular Care Circulition.2010; | 22(suppl 3)S665-S675.

o

LETALNE TRISOMIE

272 Dzieci Trisomia |8 i Trisomia |3

50% leczenie paliatywne
25% wszystkie procedury
25% wybrane procedury

Niezaleznie od sposobu leczenia (leczenie paliatywne, petne leczenie, .czesciowe) 98%
rodzicéw stwierdzito, ze dziecko z trisomia wzbogacito ich rodzing; 88% rodzicow dzieci
leczonych paliatywnie i 89% dzieci leczonych ,agresywnie” uznato posiadanie dziecka z
zespotem Edwardsa i Pataua za wartosciowe.

Janvier A, Farlow B, Wilfond BS The expericnce of families with children with trisomy 13 and 18 in social networks Pediatrics 2012:130,293

LISTA ZAGROZEN

PROBLEMY ODDECHOWE DYSPLAZJA OSKRZELOWO-PLUCNA
NADREAKTYWNE DROGI ODDECHOWE
ZMIANY SROMIAZSZOWE
UZALEZNIENIE OD RESPIRATORA

PROBLEMY KARDIOLOGICZNE e

NADCISNIENIE PLUCNE

WADY SERCA

PROBLEMY NEUROLOGICZNE DRGAWKI
ZABURZENIA NAPIECIA MIESNIOWEGO
CHOROBY NERWOWO-MIESNIOWE

PROBLEMY NERKOWE NADCISNIENIE
NIEWYDOLNOSC NEREK
WADY NEREK

POBLEMY ENDOKRYNOLIGICZNE  NIEDOCZYNNOSCTARCZYVY
NIEWYDOLNOSC NADNERCZY
ZABURZENIA OS| PRZYSADKA-

- o _
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LISTA ZAGROZEN

PROBLEMY GSTROENTEROLOGICZNE

PROBLEMY INFEKCY]NE

PROBLEMY CHIRURGICZNE

PROBLEMY UROLOGICZNE

REFLUKS ZOtADKOWO-PRZELYKOWY
CHOLESTAZA

ZESPOL KROTKIEGO-JELITA
ZAPARCIA

RSV

My

HERPES SIMPLEX
ZAPALENIEWATROBY C

PRZEPUKLINA PRZEPONOWA
NEC

GASTROSTOPNIA
FUNDUPLIKACJA

ATREZJA JELIT

PRZEPUKLINA PACHWINOWA

OSTEOMIA

REFLUKS PECHERZOWO-MOCZOWODOWY
PRZEPUKLINA OPONOWO-RDZENIOWA
WODONERCZE

2019-06-25

LISTA ZAGROZEN

PROBLEMY OTOLARYNGOLOGICZNE TRACHEOSTOMIA
STRIDOR

PROBLEMY NEUROCHIRURGICZNE

PROBLEMY ORTOPEDYCZNE

PROBLEMY GENETYCZNE

PROBLEMY OKULISTYCZNE

WIOTKOSC STRUN GLOSOWYCH
WODOGLOWIE

ZASTAWKA KOMOROWA

PRZEPUKLINA OPONOWO-RDZENIOWA

DYSPLAZIA STAWOW BIODROWYCH
SKOLIOZY

PRZEPUKLINA OPONOWO-RDZENIOWA
WADY STOP

INNE DYSPLAZJE KOSTNE
PODEJRZENIEWAD GENETYCZNYCH
CHOROBY METABOLICZNE
RETINOPATIA

ZABURZENAIWIDZENIA

GLAUCOMA

ZACMA

PROBLEMY AUDIOLOGICZNE

PROBLEMY FIZJOTERAPUETYCZNE
PROBLEMY SENSORYCZNE
PROBLEMY NEUROLOGOPEDYCZNE

PROBLEMY DIETETYCZNE

LISTA ZAGROZEN

NIEPRAWVIDLOWE BADANIE PRZESIEWOWE
POSTEPUJACE USZKODZENIA SLUCHU

ZABURZENIA NAPIECIA MIESNIOWEGO
JADLOWSTRET,LEKI

ZABURZENIA POLYKANIA
ZABURZENIA ODZYWIANIA
DYSFUNKCJASTRUN GEOSOWYCH

LECZNICZE MEISZANKI ZYWIENIWE
GASTROSTOMIA
ZABURZENIA ODZYWIANIA -PRZYROST MASY




DANE POLSKIE
umiarkowane+ | ciezkie BPD
ciezkie BPD

NeoRetro 14.2% ?
NeoPro 13.0% 6%
PICO 12.0% 2.1%
START 14.6% 4.2%

2019-06-25

TLENOTERAPIA

ZYWIENIE SONDA
SPRZET MONITORUJACY

POTRZEBY

3.PIELEGNACJA

4.OBSLUGA SPRZETU

HOPSITALIZACJA DOMOWA-

WENTYLACJA MECHANICZNA

I.KONTYNUACJA FARMAKOTERAPII
2.KONIECZNOSCWYKONYWANIA
OKRESOWYCH BADAN LABORATORYJNYCH

rurki tracheostomijnej, stomii, pompy zywieniowej,zastawki dokomorowej

5.LECZNICZE MIESZANKI ZYWIENIOWE

POZ
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DYSPLAZJA OSKRZELOWO-PLUCNA

U 60% DZIECI MOZNAW | ROKU ZYCIA ODSTAWIC
DOMOWATLENOTERAPIE 0,5//mon

KONIECZNE MONITOROWANIA PYLSOKSYMETRYCZNE
Sa02 > 94%

NADCISNIENIE PLUCNE TLENOTERAPIA Sa02>90 %

DYSPLAZJA OSKRZELOWO-PLUCNA

MONITOROWANIE PULSOKSYMETRYCZNE TAKZE PO
ODSTAWIENIUTLENOTERAPII

OKSYMETR

KANIULE DONOSOWE

TRACHEOSTOMIA-DOMOWA WENTYLACJA

DYSPLAZJA OSKRZELOWO-PLUCNA
STOPNIOWE ODSTAWIANIA TLENUW CIAGU DNIA

KONTYNUACJATLENOTERAPIIW CIAGU NOCY +
PULSOKSYMETRIA

MONITOR BEZDECHU z memory recording
PRZY ZAGRAZAJACYCH ZYCIU BEZDECHACH,




DYSPLAZJA OSKRZELOWO-PLUCNA

KOFEINA,
REFLUKS ZOtADOWO-PRZELYKOWY,DRGAWKI |
INNE ZABURZENIA NEUROLOGICZNE
ALARMY CZYNNOSCI SERCA
<80 /min i < 70/min > 44 tyg. w.k.
> 220/min
BEZDECH 20 sek

TRACHEOSTOMIA

WSKAZANIA
KONIECZNOSC PRZEDEUZONEJWENTYLAC]I
ZWEZENIE PODGLOSNIOWE KRTANI
TRACHEOMALACJA
DYSFUNKCKA STRUN GLOSOWYCH
WADY DROG ODDECHOWYCH
GuzY
WADY TWARZOCZASZKI
ZABURZENIA NEUROLOGICZNE

G S @ G g 60 D) 5=

TRACHEOSTOMIA

|. ODPOWIEDNI MATERIAL. RURKI - SILIKON
2. ODPOWIEDNI ROZMIAR 3,4 ;4,0

3. ODSLUZOWYWANIE-POMIAR GLEBOKOSCI
4. PIELEGNACJA RURKI

5. ZAPASOWY SPRZET

2019-06-25




WENTYLACJA DOMOWA

WSKAZANIA
I. BPD
2. BRONCHOMALACJA
3. WRODZONY ZESPOL HIPOWENTYLAC]|
4. WADY WRODZONE
5. ZABURZENIA MIESNIOWO-NERWOWE

WENTYLACJA DOMOWA

SPRZET DO RESUSCYTAC]I

KONTAKT Z LOKALNYM SERWISEM
RATUNKOWYM

SONDA DOZOLADKOWA

|. DYSFAGIA
2. ASPIRACJA

3.NIECHEC DO JEDZENIA

4. ZABURZENIA ODZYWIANIA

2019-06-25




STOMIA

chirurgicznie wytworzone potaczenie Swiatta
narzadu wewnetrznego z powtokami brzusznymi
* czasowa lub stata * wytonienie —stomia —

pojedyncze — jednolufowe —
podwoijne — dwulufowe, petlowe

STOMIA

WSKAZANIA

I.  leczenie etapowe wad wrodzonych przewodu
pokarmowego

»ostry brzuch” — NEC, SIP —

3. niedrozno$¢ smotkowa ¢

choroba Hirschsprunga * wady wrodzone powtok
brzusznych ¢

5.  uropatie zaporowe

N

>

PIELEGNIARKA STOMIJNA

wptyw na okoliczna skore:

— trawiace dziatanie wydzielanej tresci ¢
straty: — biatka — ptynow — elektrolitow ¢
krwawienia z wytonionej §luzowki
weciagniecie i zwezenie stomii ®
wypadanie i wynicowanie jelita ¢
przepuklina okotostomijna

2019-06-25
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GASTROSTOMIA

WSKAZANIA
I. leczenie etapowe zaros$nigcia
przetyku
2. brak lub zaburzenia potykania
3. zaburzenia neurologiczne

DANE POLSKIE

ROP IVH IVH 3 i 4 st
wymagajace |facznie
leczenia

NeoRetro |nie badano |nie nie badano
badano

NeoPro 12.2% 43.3% 6.8%

PICO 10.8% 32.3% 8.6%

START 8.9% 18.7% 3.9%

WODOGLOWIE

KONTROLA OBWODOW GLOWY
KONTROLA MASY CIALA
ROZPOZNAWANIEWZROSTU CISNIENIA
SRODCZASZKOWEGO-OBJAWY KLINICZNE
PIELEGNACJA SZANTU

WADY CEWY NERWOWEJ- CEWNIKOWANIE PECHERZA
MOCZOWEGO
MIKROCEFALIA < 3 centyla

2019-06-25
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Stozek rogowki Krétkowzrocznosé

25%-80 %
miany po retinopatii

Jaskra

Zmetnienie rogowki

5 Y - keratopia pasmowata
Zaéma wczesniacza

ZEZ (9,9 % do 22,5 %) Krétkowzrocznosé
@& (2,1 % do 5,9 %) (6,3 % do 13,8 %)
©&(1,8%do 9,3 %)

Blizny siatkéwki

Nieprawidtowy
przebieg naczyn

Zaburzenia Oczoplas
widzenia dwuocznego

Weczesniactwo wplywa na cate zycie.
Osoby urodzone przed terminem s3
zagrozone depresja, nieSmiatoscig i

zaburzeniami lgkowymi
Oe/&%
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