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2. WSTEP
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3. ZROZUMIEC PROCES ODDYCHANIA

DLACZEGO ODDYCHANIE JEST NIEZBEDNE?
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JAK DZIAtA ODDYCHANIE?
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-/ % . * +
D ) ,oor >$2 88 (C .@>277 &
+ * @:2 $$R D L, % -

I 8 & / &" + + ,MN- % *

+ - +,AN-

MN, -S<<, *-TAN, S ‘-

45%Q) "

+/

Igre



8 G o '

W JAKI SPOSOB ODDYCHANIE ZMIENIA SIE Z WIEKIEM?

A + +
+ " *
& D &" 8
CzYM JEST HIPOWENTYLACJA?
6 $ %
+ *§
( / 8
, -1 & /
. .
+ 8 "/
+ - ¥
( 2

*&

%

45%Q) "

re 2

Igre

"%



4. PREZENTACJA KLINICZNA CHS

CzYM JEST HIPOWENTYLACJA OSRODKOWA?
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W JAKI SPOSOB DIAGNOZUJE SIE HIPOWENTYLACIE?
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Czy PACJENCI Z CHS MAJA ROWNIEZ INNE OBJAWY NIZ HIPOWENTYLACIA?
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5. OMOWIENIE CCHS

Czym JEST CCHS?
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Czym SPOWODOWANE JEST CCHS?
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ODDYCHANIE

NA co wptYwWA CCHS?
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KARMIENIE | JELITA
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6. Omodwienie zespotu ROHHAD

CzyMm JEST ZESPOt ROHHAD?
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JAKIE SA PRZYCZYNY WYSTEPOWANIA ZESPOtU ROHHAD?
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JAK OBJAWIA SIE HIPOWENTYLACJA?
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CzY Z HIPOWENTYLACJA POSTEPUJE SIE INACZEJ NIZ Z CCHS?
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CO JEST NIE TAK Z HORMONAMI?
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CO JEST NIE TAK Z UKLADEM NERWOWYM?
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W JAKI SPOSOB ADRESUJE SIE OTYt0SC?
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CzY SCHORZENIE ZMIENIA SIE Z CZASEM?
/ *
*/ & )
+ & G ¥ -
( / g8 %
CZEGO JESZCZE MOZNA DOWIEDZIEC SIE O ZESPOLE ROHHAD?
X &
4 O* + +
6" 8 / 8

< (1)
& 8

& / 4+
Ll + % + ]
+ * & 8 + - +8
& 6 < ((=1
/¢ & 8 8 [/ &8
’ - & 8
< ((=1¢ / 8 +& + &"
3 4550 " 1$1n 18



7. CHS a genetyka

Czy DOSTEPNY JEST ODPOWIEDNI TEST GENETYCZNY?
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CO WYKRYWA TEST GENETYCZNY?
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Czy RODZA) MUTAC)I POZWALA PRZEWIDZIEC, W JAKI SPOSOB WPLYNIE ONA NA PACJENTA?
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W JAKI INNY SPOSOB MOZE POMOC TEST GENETYCZNY?
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A CO Z DIAGNOZA PODCZAS CIAZY?
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CzyY RODZICE SA NOSICIELAMI MUTACJI GENETYCZNEJ?
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KTO JESZCZE POWINIEN WYKONAC BADANIA GENETYCZNE?
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NA CzYM POLEGA BADANIE GENETYCZNE?
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Czy BADANIE GENETYCZNE MOZE IDENTYFIKOWAC PACJENTOW W POZNIEJSZYM DZIECINSTWIE LUB DOROSLYCH?
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Czy BADANIA GENETYCZNE SA ZAWSZE POZYTYWNE?
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DLACZEGO WSPIERANIE ODDECHU JEST POTRZEBNE?
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specjalne urzadzenia. D
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8. CHS i wspieranie oddechu
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intensywnosciq przebiegu choroby, preferencjami rodzicow oraz doswiadczeniem centrum specjalistycznego

JAKIE RODZAJE WSPARCIA ODDECHU SA DOSTEPNE?
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Rozrusznik przepony (DP). 1
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JAKIE SA NAJBARDZIE) POPULARNE ZAGROZENIA ZWIAZANE Z ROZNYMI RODZAJAMI WENTYLAC)I WSPOMAGANE)?
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JAK CZUJE SIE PACJENT PODCZAS WENTYLACJI WSPOMAGANEJ?
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CzY DZIECKO BEDZIE MOGLO MOWIC PO WYKONANIU TRACHEOSTOMII?
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CzY RODZINA BEDZIE MOGLA PODROZOWAC Z WENTYLATOREM?
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CO TO JEST TRACHEOSTOMIA?
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JAKIE SA ZALETY WENTYLACJI PRZEZ TRACHEOSTOMIE?
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KIEDY NALEZY ROZWAZYC TRACHEOSTOMIE?
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CzY JEST ONA WYKONYWANA NA CALE ZYCIE?
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9. WENTYLACJA PRZEZ TRACHEOSTOMIE
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JAK BEDE WYGLADAC PO TRACHEOSTOMII?
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JAKI SPRZET BEDZIE MI POTRZEBNY, BY ZAJAC SIE OTWOREM TRACHEOSTOMINYM?
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JACY OPIEKUNOWIE SA POTRZEBNI | KIEDY?
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JAKIE PROBLEMY MOGA WYSTAPIC?
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JAK MAM SOBIE Z TYM RADZIC?
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Czy MOZNA MOWIC PO TRACHEOSTOMII?
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CzY WYSTEPUJA JAKIEKOLWIEK PROBLEMY Z POLYKANIEM LUB JEDZENIEM?
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A CO Z PLYWANIEM?
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Czy W PRZYPADKU TRACHEOSTOMII DOCHODZI DO PRZECIEKOW?
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JAK CZUJE SIE DZIECKO Z OTWOREM TRACHEOSTOMIINYM?
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CO STANIE SIE Z TRACHEOSTOMIA WRAZ ZE WZROSTEM?
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JAKIE RODZAJE RUREK TRACHEOSTOMIJNYCH (KANIULI) SA STOSOWANE?
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CzY RURKI TRACHEOSTOMIJNE POZOSTAWIA SIE OTWARTE -— CZY POTRZEBNY JEST MI WYMIENNIK CIEPLA, ZASTAWKA MOWY?
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CO TO JEST WENTYLACJA MASKA?

+ / 8 /

* *

% /
JAKIE SA ZALETY WENTYLACJI MASKA?
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CzY ISTNIEJA ROZNE ROZMIARY | KSZTALTY MASEK?
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JAKIE SA KOMPLIKACJE2
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JAK DBAC O SPRZET?
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CO OZNACZA ROZRUSZNIK PRZEPONY?
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JAKIE SPOSOBY ROZRUSZANIA PRZEPONY SA DOSTEPNE?
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e Bezposredni rozrusznik przepony 6

¢ Rozrusznik nerwu przepony 6

JAKIE SA CZESCI SYSTEMU ROZRUSZNIKA NERWU PRZEPONY?
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CO JEST POTRZEBNE PRZED WSZCZEPIENIEM?
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JAKIE JEST RYZYKO ZWIAZANE Z SYSTEMEM ROZRUSZNIKA NERWU PRZEPONY?
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JAKIE SA NAJCZESCIE) SPOTYKANE PROBLEMY TECHNICZNE ZWIAZANE Z ROZRUSZNIKIEM NERWU PRZEPONY?
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CO JEST NIEZBEDNE DLA SKUTECZNEGO DZIAtANIA ROZRUSZNIKA NERWU PRZEPONY?
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12.

KIEDY NALEZY ZAMKNAC OTWOR TRACHEOSTOMIINY?
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ZMIANY RODZAJU WSPIERANIA ODDECHU

JAK PRZEJSC Z WENTYLACJI PRZEZ TRACHEOSTOMIE NA WENTYLACIJE MASKA?
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JAK PRZEJSC Z WENTYLACJI PRZEZ TRACHEOSTOMIE NA ROZRUSZNIK NERWU PRZEPONY?
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13. MONITOROWANIE W DOMU

CO 0ZNACZA MONITOROWANIE?
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DLACZEGO NALEZY MONITOROWAC POZIOM TLENU?
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KIEDY NALEZY MONITOROWAC POZIOM TLENU?
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Co MOZE WPtYWAC NA POMIARY TLENU?
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Co NALEZY ZROBIC, GDY MONITOR URUCHOMI ALARM?
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CzY MONITOROWANIE POZIOMU TLENU STWARZA JAKIES ZAGROZENIE?
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Co JESZCZE MOZNA MONITOROWAC?
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14. SWIADCZENIA | OPIEKA POSZPITALNA
JAKI RODZA) POMOCY | WSPARCIA JEST DOSTEPNY W RAMACH OPIEKI NAD PACJENTEM W DOMU?
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JAKI SPRZET POTRZEBNY JEST W DOMU?
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CO STANIE SIE ZANIM PO RAZ PIERWSZY ZOSTANIEMY WYPISANI ZE SZPITALA?
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CzY BEDZIEMY MUSIELI WROCIC DO SZPITALA?
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JAKIE) REGULARNEJ OPIEKI POSZPITALNEJ BEDZIE POTRZEBOWAL PACJENT Z CHS?

%Q) + Doktadny odstep pomiedzy wizytami kontrolnymi
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JACY SPECJALISCI MOGA ZOSTAC ZAANGAZOWANI?
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15. ZYCIE CODZIENNE

CO LUDZIE CHORUJACY NA CHS POWINNI ZE SOBA NOSIC?
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Czy ISTNIEJA BEZPIECZNIEJSZE LUB NIEBEZPIECZNE RODZAJE TRANSPORTU DLA LUDZI Z CHS?
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Czy PACIENCI Z CHS MOGA UPRAWIAC SPORT?
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Czy NALEZY PODJAC INNE SRODKI OSTROZNOSCI W PRZYPADKU PACJENTA Z CHS?
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CzY LUDZIE CHORUJACY NA CHS MOGA PRZYJMOWAC LEKI JAK ZWYKLE?
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16. ZYSKIWANIE NIEZALEZNOSCI

CzY W POBLIZU PACJENTOW Z CHS ZAWSZE POWINIEN SIE KTOS ZNAJDOWAC PODCZAS SNU?
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Czy PACIENCI Z CHS MOGA PROWADZIC SAMOCHOD?
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Czy PACIENCI Z CHS MOGA PRACOWAC?
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Czy PACIENCI Z CHS MOGA PIC ALKOHOL?
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Czy PACJENCI Z CHS MOGA PALIC PAPIEROSY?
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Czy PACIENCI Z CHS MOGA UPRAWIAC SEKS?
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Czy PACIENCI Z CHS MOGA MIEC DZIECI?
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17. ZNIECZULENIE, LEKI | SZCZEPIENIA
CZY MOZLIWE JEST STOSOWANIE ZNIECZULENIA OGOLNEGO U PACJENTOW Z CHS?
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CzY MOZLIWE JEST STOSOWANIE ZNIECZULENIA MIEJSCOWEGO U PACJENTOW Z CHS?
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CzY ISTNIEJA LEKI, KTORYCH NALEZY UNIKAC?
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CzY ISTNIEJA BADANIA SPECJALISTYCZNE, KTORE NALEZY WYKONAC PRZED ZASTOSOWANIEM ZNIECZULENIA?
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Czy W PRZYPADKU PACJENTOW Z CHS KONIECZNE JEST WYBRANIE SZPITALA SPECJALISTYCZNEGO DLA ZNIECZULENIA?
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JAKI RODZAJ OPIEKI NALEZY ROZWAZYC NA OKRES PO OPERACJI/NARKOZIE?
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CzY MOZLIWE JEST WYPISANIE PACJENTA DO DOMU TEGO SAMEGO DNIA, W KTORYM WYKONANY ZOSTAL ZABIEG W ZNIECZULENIU OGOLNYM?
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JAKI RODZAJ MONITORINGU POWINIEN BYC ZASTOSOWANY PO PREMEDYKACJI?
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A PODCZAS ZNIECZULENIA OGOLNEGO?
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CzY MOZLIWE JEST STOSOWANIE WENTYLATORA PACJENTA W FAZIE PREMEDYKACII | PODCZAS WYBUDZANIA Z NARKOZY?
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CzY MOZLIWE JEST, ZE RURKA TRACHEOSTOMIJNA ZOSTANIE ZMIENIONA PODCZAS OPERACII?
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CzY ISTNIEJA PROBLEMY Z ZAZYWANIEM LEKOW?
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Czy DzIECI Z CHS POWINNY PRZEJSC WSZYSTKIE REGULARNE SZCZEPIENIA | CZY POTRZEBUJA JAKICHS DODATKOWYCH?
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18. NAGLE PRZYPADKI — ROZPOZNAWANIE | REAKCJA

JAKIE RODZAJE NAGLYCH PRZYPADKOW MOGA MIEC MIEJSCE?
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JAK ROZPOZNAC PROBLEMY Z ODDYCHANIEM?
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JAK PORADZIC SOBIE Z PROBLEMAMI Z ODDYCHANIEM?
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Zapewnianie dodatkowego tlenu pacjentowi z CHA, ktéry oddycha sam, bez wentylacji wspomaganej, jest ryzykowne*
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JAK PORADZIC SOBIE Z OMDLENIEM LUB DRGAWKAMI?
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JAK RADZIC SOBIE Z EPIZODAMI WSTRZYMYWANIA ODDECHU?
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CO MOZNA, A CZEGO NIE MOZNA ROBIC
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19. CHS A MmOzG

DLACZEGO U PACJIENTA Z CHS MOGA WYSTAPIC PROBLEMY NEUROLOGICZNE?
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Co TO SA DRGAWKI |

1 + & & ) +
JAK WYGLADAIA?
1 + 8 &
. +
1 +& 8
%O

%Q* + + 8&

Rozw®J NEUROKOGNITYWNY U DZIECI Z CHS

CzY MOJE DZIECKO BEDZIE ROZWIAC SIE PRAWIDLOWO?
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CzY MOJE DZIECKO MOZE NORMALNIE FUNKCJONOWAC INTELEKTUALNIE?
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CO Z ETAPAMI JEGO/JEJ ROZWOJU MOTORYCZNEGO?
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A CO Z ROZWOJEM GUZOW GRZEBIENIA NERWOWEGO?
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20. CHS A JELITA
DLACZEGO CHS WPLYWA NA JELITA?
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JAKIE SA NAJCZESCIE) WYSTEPUJACE SCHORZENIA JELIT?
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CO TO JEST CHOROBA HIRSCHSPRUNGA?
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CO TO JEST CHOROBA REFLUKSOWA PRZELYKU?
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CzYM SA ZABURZENIA MOTORYKI PRZEWODU POKARMOWEGO?
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21. CHS A SERCE
JAKIE PROBLEMY Z SERCEM WYSTEPUJA NAJCZESCIE) W CCHS?
D - - &
CzYM SA ARYTMIE?
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W JAKI SPOSOB DIAGNOZUJE SIE ARYTMIE?
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CzY TE PROBLEMY MOZNA LECZYC?
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Lewy
dsionek serca

prze

Prawy

Lewa
komora serca

Prawa komora serca

JAK ROZPOZNAC NADCISNIENIE PLUCNE?

W JAKI SPOSOB DIAGNOZUJE SIE NADCISNIENIE PLUCNE?
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CzY MOZNA ZAPOBIEC NADCISNIENIU PEUCNEMU LUB JE WYLECZYC?
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CzYy WSZYSTKIE PRZYPADKI OMDLEN SPOWODOWANE SA ARYTMIAMI W CHS?
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22. CHS A guzy

Czy U PACIENTOW Z CHS CZESTO POWSTAJA GUZY?
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JAKIE SA OBJAWY?
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JAK ODNALEZC GuzY?
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CzY TE GUZY MOZNA LECZYC?
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