Specifika nasledné intenzivni
péce pro deti



Zakladni souvislost

* Trvaly trend narustu détskych pacientu s
tracheostomii a deti na dlouhodobé UPV a
dalSich ,technology-dependent” deti

* Narust poctu détskych pacientu s zivot
zkracujicim Ci zivot ohrozujicim onemocnénim
— prevalence 26,7:10 000 v roce 2001

— 66,4:10000 v roce 2017/2018
* Prodluzovani délky zivota, narust poctu

pacientu, kteri se dozivaji dospel@siioud aa. 2020
2 - Together for Short Lives



Technology dependent chlldren
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Technology-dependent children?
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Vychodiska dlouhodobé intenzivni péce o
déti

Preference poskytovani péce vdomacim
orostredi tam, kde je to mozné

PécCe na pracovisti dedikovaném pro
dlouhodobou péci (NIP/DIOP pro déti) s
multidisciplinarnim tymem

Life-sustaining treatments — ,,udrzovat zivot,
nikoliv prodluzovat umirani“ — dtraz na kvalitu
Zivota, vyuzivani principu détské paliativni péce
Principy patient-centered a family-centered care



Nasledna intenzivni péce pro deti v
Nemochici Horovice

Zalozeno 03/2014 s ptvodni kapacitou 6 lGzek

V roce 2018 otevreny nové prostory s kapacitou 13 luzek, navazujici
kapacita DIOP v ramci détského oddéleni

Pacienti détského véku vyzadujici dlouhodobou intenzivni péci s
podporou organovych funkci (vétSinou UPV)

Multidisciplinarni tym:

— Lékari specializace ARO, détské |ékarstvi a intenzivni medicina

— Sestry ARIP, ARIP pro déti, détské sestry, dalsi sestry a sanitari

— Fyzioterapeuti

— Dostupnost: détsky chirurg, détsky neurolog, détsky urolog, dalSi ambulantni

specialisté (ORL, o¢ni, stomatolog, kozni), socidlni pracovnik, logoped,
specialni pedagog

— Dalsi spolupracovnici: zdravotni klauni, dobrovolnici
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Akutni vs. dlouhodoba intenzivni péce

Akutni

Zameéreni na rychlé a ucinné
zvladnuti akutniho ohrozeni

Pacient nékdy spiSe soubor
jednotlivych organovych systému
Nutnost efektivni spoluprace,
rychlé tempo, vice paralelnich
ukoll

Pozornost personalu predevsim

Zamerena na nejzavazneji
nemocné

Rodina podrizena chodu oddéleni

Dlouhodoba/chronicka

Stabilnéjsi, ale pretrvavajici podpora
organovych systém

Pacient jako osobnost — télesna,
psychicka a socialni integrita

Diraz na kvalitu oSetrovatelského
procesu, rehabilitaci a podporu vyvoje
ditéte

Pozornost personalu rozdélena
rovhomeérnéji mezi vsechny pacienty

Chod oddéleni podrizen potrebam
rodiny

Nutnost pripravenosti na mozny
prechod do péce akutni



Akutni vs. dlouhodoba intenzivni péce

Akutni Chronicka/dlouhodoba
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Skupiny déti s zivot omezujicim a zivot
ohrozujicim onemocnénim

* 1) Neprogredujici (nebo jen velmi pomalu progredujici
onemocnéni) onemocnéni

— v dUsledku perinatalniho Ci jiného hypoxicko-ischemické encefalopatie
(DMO, tézka BPD, st.p. KPR, duseni apod.)

— nékteré vrozené vyvojové vady a genetické syndromy
(VVV hrudniku, plic a patere, syndrom CHARGE, CCHS aj.)
* 2) RUzné rychle progredujici onemocnénim
— Neurologicka, neurodegenerativni a neuromuskularni onemocnéni
— Dédicné choroby metabolismu a mitochondrialni vady
— Cysticka fibroza, vrozené srdecni vady, ...
* 3) Terminalni stddium onemocnéni
— Napr. vrozené Ci ziskané srdecni a plicni vady, nadorova onem.



Spoluprace intenzivni/na onemocnéni
zamereneé a paliativni péce

Pfi postupné progresi onemocnéni se dliraz postupné presouva
z intenzivni péCe zamérené na onemocnéni na péci paliativni.

Intenzivni/kurativni péée zamérena ne onemocnéni mize byt
pouzita k prodlouzeni Zivota nebo zlepseni jeho kvality souc¢asné

s lécbou paliativni. Kazda z nich miZe dominovat v rliznych stadiich
daného onemocnéni.

Je od pocatku zfejmé, Ze péce intenzivni ¢i na onemocnéni
zameérena nebude poskytovana, protoze to nepovede k prodlouzeni
zZivota ani ke zlepSeni jeho kvality a od pocatku je poskytovana
pouze |éCba paliativni.

Od zacatku neni zfejmé, Ze pUjde o termindlni onemocnéni a
paliativni péce je zahajovana aZ pozdéji v priibéhu onemocnéni.




Rozdily mezi NIP pro déti a pro dospelé

NIP pro deti NIP pro dospelé

* Velmi Siroke spetrum diagnoz, caste ¢ UzSi spektrum diagndz a stavl
zastoupeni vzacnych onemocnéni a .
syndromU

Mozné nastaveni relativné
univerzalnejsi péce, ev.
algoritmizace alespon
nékterych postupu

* Velka individualizace péce
* Promeénlivé potreby a naroky

organismu pfi rstu . L e
Relativne stabilnéjsi naroky a

* Hra a uceni jako integralni soucast y .
potreby organismu

potreb ditéte

* Family-centred care * Patient-centred care

* Vétdinou obtiznd komunikace a * Spoluprace s pacientem byva
spoluprace s pacientem mozna castel

* Uspésny weaning 3 % * Uspé&ény weaning 30 —50 %



Zakladni principy péce na NIP NH

* 1) péce o pacienta
* 2) péce o rodinu
* 3) péce o tym zaméstnancu



1) Péce o pacienta

Individualizace péce, family-centred care

Respektovani rustu a meénlivych potreb organismu, véetné dlouhodobé péce
(napr. ockovani, sledovani rlstu apod.)

Minimalizace invazi, prevence nozokomialnich nakaz

Dlraz na kvalitu oSetfovatelského procesu (oSetfovatelsky plan, oSetrovatelské
vizity, hodnoceni bolesti a (dis)komfortu, relativné vysoké kompetence sester a
fyzioterapeutu)

Prevence vyskytu akutnich komplikaci, monitorace, proceduralni analgosedace,
pokud mozno bez i.v. vstupu

Rehabilitace, handling, multisenzoricka stimulace a dalsi prvky dle
neurovyvojovych moznosti ditéte

Dilraz na dobrou kontrolu nad symptomy — |é¢ba bolesti, neklidu, dusnosti,
zacpy, pruritu aj.

Péce socialni a spiritualni pro pacienta i rodinu
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Dokumentace
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Projevy

Cilost - reakce na podnéty okoli

Pohyblivost - fyzickd aktivita, frekvence a intenzita

1 Hiuboky spanek 1 Zadné pohyby
2 Lehky spanek 2 Obéas lebky / mirny pohyb
3 Ospaly 3 Casto lehky / mirny pohyb
4 Bdély a pozorny 4 Prudké / dlirazné pohyby konéetinami
5 ZvySené pozorny / ostraZity 5 Prudké / dirazné pohyby i hlavou a trupem
Klid / neklid - stuperi emoéni uzkost Krevni tlak - hodnota na monitoru
1 Klidny it NiZ8i nez normalné
2 Lehce neklidny 2 V.norme, staly
3 Znepokojeny / neklidny 3 Obtas zvyseny o 15% (1-3x/hod.)
4 Velmi neklidny / dzkostny 4 Casto zvyeny o 15% a vice
5 Vydéseny / panicky 5 Stdle zvySeny o vice nez 15%
Respiracni odezva / dychani - pacient na UPV* Srdeény frekvence - hodnota na monitoru
1 Nekasle, Zadné spontanni dechy 1 Snizend
2 Normalni dychani synchronné s ventilatorem 2 V. normé, stala
3 Obtas kasle / interferuje 3 Obéas zvysena o 15% (1-3x/hod.)
4 Aktivné interferuje / ¢asto kasle 4 Casto zvysend o 15% a vice
5 Bojuje s ventilatorem / dusi se 5 Stale zvyiend o vice nez 15%
* U ditéte na umélé plicni ventilaci (UPV) Svalovy tonus
sleduje sestra respiraéni odezvu na ventilator il Svaly zcela relaxované / zadny sv. tonus
anebo kfik / plag 2 Snizeny
Dychani, pla€ - pacient dycha spontanné (bez UPV**) 3 Narmalni
4 Dycha klidné, tite, nepldce 4 Zvyseny a flexe prstl konéetin
2 Vzlyka / lapavé dycha 5 Extrémni rigidita a flexe prstil koncetin
3 Sténa Napéti ve tvéFi - vyraz obliéeje
4 Place, nafika 1 Zcela uvolnény
5 KFici, jeci, viiska 2 Normélni, Zadna znamka napéti
*+ 11 lftite, Kterd nenfina (UPV), dicha spontinné 3 Viditelné napéti nékterych svalii
= i ! Z 4 Viditelné napéti vsech svall
sleduje sestra krik nebo plac. = T
5 Svaly v grimace, zkriveny ablicej
Hodnota CS Vysledek Intervence Frekvence hodnoceni
.]5—2?-:1:_9{1{_1_ odpovidajici s.edace e iniitns a ._".-. 3 I:IO(?.
optimalni / léeba bolesti minimélngé & 12 hod.
TR ; dle lékare a stavu pacienta za 1/2 hod. a za 1 hod. po snizeni,
14 8 méne pacient jeisilné tlumeny event. snizenl medikace déle dle stavu min. a 12 hod.
M ‘pacient je malo tlumeny / md velkou' | informovat lekare za 1/2 hod. a za 1 hod. pozméné
15 28avice | bolest/ pocituje velky diskomfort | a konzultovat zménu medikace | medikace, dale dle stavu min. 3 12 hod.
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Osetrovatelske vizity

e
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2) Péce o rodinu

Neomezené navstévni hodiny

Moznost vlastnich hracek, obleceni, hygienickych
pripravkl a doplnkd dle prani rodiny

Moznost individualni upravy pokoje, moznost zajisteni
soukromi pro rodinu

Moznost zapojeni rodice do péce o dité dle prani
Otevrena a pravdiva pravidelna komunikace s rodinou ve
vyhrazeném prostredi

Advance care planning — komunikace a planovani pro
pripad zhorseni stavu, shared decision-making



Individualizace prostredi
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Family-centred care




Spiritualni péce

(]
mindray

21.11.2020 Akutne.cz 2020



3) Péce o tym zameéstnancu

Tymova spoluprace, multidisciplinarni tym, pozitivni vztahy na
pracovisti

Otevrena komunikace, vzajemna dluvéra

Otevreny prostor podporujici mezioborovou spolupraci a
diskuzi, pratelska atmosféra

Nacviky prechodu do rezimu akutni péce (KPR, nahlé stavy
zhorseni apod.)

VysSSi naroky na personal, vyssi riziko chyb
Prevence syndromu vyhoreni

Monitorace kvality péce (audity, akreditace, nozokomialni
nakazy, nezadouci udalosti)



Rehabilitace
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Skolni vyuka
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Zdravotni klauni
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Trochu statistiky

* Celkem 25 pacientu (aktualné 12
hospitalizovanych), vSichni prijati z détské
JIP/JIRP/ARO, vsichni na invazivni UPV,
ukonceni hospitalizace:

— 11x umrti — 11x bez KPR
— 2x uspesny weaning (1x preklad DIOP, 1x preklad
domu)

* Prumérna délka hospitalizace (zatim): 612 dnu
(28 — 1616)



Trochu statistiky

* Preklady na ,vyssi“ pracovisté (ARO FNM) pouze k zajiSténi vysoce
specializované péce — 9x za 6 let:

— Planované kontroly na vysSim pracovisti, planovana rozsirena diagnostika u
pacienta bez zhorSeni stavu — 5x

— Akutni chirurgickd/neurochirurgicka intervence — 3x (akutni krvaceni do GIT,
infekce shuntu, ileus + chylascos)

— Akutni zhorseni stavu u pacienta bez limitace péce — 2x (1x dialyza, 1x
nekonvencni ventilace)

* Primérna délka hospitalizace na vyssim pracovisti: 10 dnt (3-31)

* 20x transport na vyssi pracoviste k zajisténi drobnych
specializovanych vykonu — PEG, PEG-J, bronchoskopie, MRI aj. bez
preruseni hospitalizace (tam a hned zpét, vétSinou s doprovodem
nékterého naseho lékare/sestry)



Nase plany do budoucna

Sirsi zapojeni specialnich pegagogti a hernich
terapeutu

RozSireni moznosti neinvazivni ventilace s cilem
dekanylace u vhodné skupiny détskych pacientu

Po 6 letech (!) jiz snad konecné Uprava v
sazebniku pro uhradu dNIP/dDIOP

Dokonceni ubytovaci kapacity pro rodice
Proskoleni NLZP v kurzech EPALS



Dékuji za pozornost
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