Domaci umela plicni ventilace
u deti
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Proc¢ a co zvazovat u DUPV ?

U Ktery pacient by mé&l nejvice prospéch z dlouhodobé ventilace, a miizeme
kvantifikovat a predvidat tyto prinosy? Jak Ize identifikovat optimalni metodiku
(invazivni versus neinvazivni) u konkrétnich nemoci a déti?

U Jaké jsou optimalni ¢asové Udaje a indikace pro zahajeni ventilace (invazivni a
neinvazivni)? Jaka kritéria by méla byt pouzita pro nacasovani zahajeni? Existuje
néjaky terapeuticky prinos pro ¢asnou iniciaci (tj. Pred vznikem zjevné
hypoventilace)?

U Jaké jsou optimalni poZadavky na pribézné sledovani a sledovani (zaméfené na
zmeény v klinickém stavu) jak doma, tak v rdmci systému zdravotni péce?

U Jaka je idealni (nebo dokonce minimalni) poZzadovana podpora rodiny, a to nejen

technologicka, ale i financni a personalni, aby dité mohlo byt Uspésné ventilovano
doma (invazivné nebo neinvazivné)?
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Tabulka 1. Deporugeni pro klasifikaci.

Trida doporuceni / Popis

|| Vyhoda vs. riziko a zatéz

|| Metodicka kvalita podpirnych dikazd

|| Dopady

14 / silné doporuceni, vysoce kvalitni

dilkazy

Wyhody jasné prevaz riziko a zatéE nebo
naopak

RCT bez wiznamnych omezeni nebo chromnych dilkazd z observacnich studii

Silné doporueni se miiZe vztahovat na witdinu pacientd ve
vatSing pripadd bez wwhrad

1B / silné doporuéeni, stiedné kovalitni

dilkazy

Vyhody jasné pifevad riziko a z3té&Z nebo
naopak

RCT s wwznamnymi omezenimi (nekonzistentni wysledlky, metodicke
nedostatly, nepfimé nebo nepresne) nebo wyjimedné silné dikazy =
pozorovacich studii

Silné doporufeni e miiZe vztahovat na vitSinu pacientd ve
vatSing pripadd bez wwhrad

1C { silné doporudeni, dikazy nizke
kwality mebo velmi nizke kvality

VWyhody jasné prevaz riziko a zatéE nebo
naopak

Pozorovad studie nebo fady pripadd

Silné doporudeni, které se vEak miZe zménit, polud budou k
dispozici dikazy wyEsi lovality

24 { slaba doporufeni, vysoce kvalitni

dilkazy

o

Frinosy vyvazene s rizikern a zatézi

RCT bez wyznamnych omezeni nebo chromnych dilkazd z observacnich studii

Slabe doporuceni, nejlepsi opatfeni se mohou lisit v zavislosti na
ckolnostech nebo na pacientech nebo speladenskych hodnotach

2B / slaba doporuteni, stredné kvalitni

dilkazy

o

Frinosy vyvazene s rizikern a zatézi

RLCT = weznamnymi omezenimi (nekonzistentni vysledky, metodicke
nedostatly, nepfimé nebo nepfesné) nebo wyjimednE silné dikazy =
pozorovacich studii

Slabe doporuceni, nejlepsi opatfeni se mohou lisit v zavislosti na
ckolnostech nebo na pacientech nebo speladenskych hodnotach

2C [ nedostateéné doporudeni, dikazy
nizké kvality nebo velmi nizké kvality

Mejistota v odhadech pfinosd, rizik 2 z3tésa;
pfinosy, rizika a zaté&F mohou byt velmi
VYroVNane

Pozorovad studie nebo fady phipadd

Velmi slaba doporugeni: jiné alternativy mohou byt stejné
rozumne

Guyatt G, Gutterman D, Baumann MH et al. Tridéni doporuceni a kvalita diikazt v klinickych
pokynech: zprava pracovni skupiny americkych akademikd hrudni chirurgie . 2006 ; 129 (1): 174-

181.




Kdy tedy zahajit prechod a jak urcit
vhodného kandidata.

U Cas pro zahajeni DUPV neni jasné specifikovan, vétsina ¢lankd ( USA, Itlie, Kanada, V. Britanie
apod. ) uvadi délku pobytu a zahajeni od 46 dnti az do 9 mésicu.

U Jaka je tedy indikace pro zahajeni lé¢by
- prodlouzeni preziti
- zlepSeni kvality zivota
- prevence zhorsovani se plicnich funkci
(zlepseni hypoventilace a prodlouzeni pobytu v domacim prostfedi na NIV pred  TSK).
- vice neuspésnych pokusl o extubaci
- NIV vice nez 16 hod/den
- individualni zhodnoceni pacienta
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Tabulka 1. Shroutl vysiedka.

Baaboer Cile Studovana populace Velilost vaorboa Vysiedky
(Rolk)
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[ 200 L sedm ket koord inace Wi plehied zahajily dicuhodobou nuazivni Det licy pobrytu v nemocnicl, median (roesah): 56 mésial (3,6 mésiol do 3,5 roku )
déti = ventiitorem wert aci Bariéry udiiowin absol Leorin : financowdri pu—snrmu a vytwerd, mistni nrgamzatn zp-::zﬁén | cafirorvars:
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[ 2008 T specal Fovany kooed nafnd studiw zahdjengch ot re witrdni Pafta: 48 (44), p = 006
system RT Spolojenost pacierta: statisticky wyznamng zvyseni pou Mfrem s domacmil zafToenin:
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Zahajeni dlouhodobé ventilace u deti

1. -Kazda instituce, ktera se stara o déti ohrozené respiracnim selhanim, by méla stanovit screeningovy protokol ( napf.:
polysomnografii, oxymetrii, kapnografii, apod. ) neni-li k dispozici polysomnograf mélo by dojit k vysetreni pro
identifikaci plicnich funkci (doporuceni stupen 1C)

2 .- Kazda instituce, ktera se stara o déti ohrozené respiracnim selhanim, by méla stanovit protokol pro zahajeni [éCby
DUPV se zahajenim ventilace v rdmci strukturovaného planu péce ( doporuceni stupen 1C)

3 .- Kdykoli je to mozné, mél by byt pacientiim a jejich rodindm poskytnut dostatek ¢asu a informaci, aby jim bylo
umoznéno informovat se o pokrocilém planovani péce pred zahajenim ventilace. Poc¢ate¢ni diskuze o moznosti DUPV by

meély zacit jiz v dobé Dg. Navstévy v progresu zakladniho onemocnéni s ohledem na potreby rodiny ¢asto opakovat.
( doporuceni stupen 1C)

4 .- Je zapotrebi narodni registr pro sledovani toho, kteri pacienti jsou indikovani na DUPV, s moznosti pouzitych
technologii, sledovani psychologickych aspektt apod., aby poskytl objektivni idaje o stavu indikaci a nasledné
prosperity. ( Konsenzus )



1 Zvoleni spravného ventilaéniho pfistroje
U ReZim ventilace a nastaveni
U PFipojeni pacienta min. 14 dni pfed propust&nim ( nutnost titrace )
U Zvazit nutnost pripadnych pomucek ( zvlhéovaé, koncentrator )

U Proskoleni pecovatel(l, ddraz na celou rodinu ( nékolik faktord )

- Proskoleni v péci o TSK - nejcastéjsi pricina smrti je udalost s TSK

- u déti zavislych na kontinualni ventilaci nutné !! proskoleni v zakladech resuscitace
fatalni selhani muze vést az k amrti

- dudkladné proskoleni v péci o vstupy - PEG, porty apod.

- idedlni a doporucovana délka skoleni pecovatele 3 - 8 tydn(i zavisi na schopnostech



—
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Zvazeni ekonomické situace rodiny
- nutna 24/7 péce tedy jeden z rodicti doma ( primarni pecovatel)

- vyznamné zatizeni rodinného rozpoctu

Hodnoceni socialniho prostredi
- vlastni pokoj pro péci o pacienta na DUPV
- tekouci voda a elektfina

- pristup k telefonu

Hodnoceni psychologického aspektu rodiny
- vzdy zjistit rodinné vztahy ( zvladnuti nadroc¢né situace )
- az v 80% rozpad rodiny

- vyhoreni primarniho pecovatele uvédomnéni si rizik

SluZzby dom. péce
- prizvani agentury k procesu DUPV
- proskoleni s pristrojovou technikou

- , stinovy proces ,,
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Tabulka 1. Faktory, které je tfeba vzit v dvahu pFi rozhodovani v pediatrické dlouhodobé ventilaci.

Pozitivni

MNegativmi

Dopad na dite o

s Celkové == vEtsina d&tl spokaii s jejich Zivoty & povazuje jejich ventildtor za pozitivid; Nekten
viak ne

= Tyka == toho, Ze == jednd o pomocné zafizeni podobné invalidnimu voziku; mené znepokojen
tim, Z& je zavisla na technologii

= ZlgpZuje energii, epsuje jejich pocit

= Miz= se [épe pfizplsobit, p je zshdjena v détstvi

= Vérding muZe navEt&vovat Skolu (umoznujic zdroje)

= Zpodény wyboj
» Institudionalizace miize byt v urditém okamZiku nezbytnd
* Casto 52 ditite osaméle; plachy kolem zdravych wrstevnilad
» MiiZe byt znepokojen tim, Ze bude bremena
= Meméni celkovy pribéh onemornéni; vétsing z nich md Easté komplikace a hospitalizad
* NEkteii uvadéji soddini stigma; pfatelé, keefi se vice zdrahaji komunikovat; zvyfend Skadleni
* MiEe souviset s chudsimi fyzidoymi a peychosodalnimi zdravotnimi problémy souvissjicmi se
zdrawim

Dopad na rodice *

21-24&

* Navzdory wyzvam vetsing zprav o pedi o dité na LTV je hluboce odménahodna a ufitetna
= VBeSinou maji pocit, 2e jejich dé jsou Eastné a maji "Zivoty, které stoji za to Zit"
= Vetsing rodicu ziskava v hlouboe znalosti 2 komfort zarizend
» Zlepsene prijeti ostatnich osob se zdravotnim postizenim
= Osobni rist
= Pocity pro dosafeni vyjimeing péte
= Adebovaien domaci péde muZe dité b&hem onemocnéni vykazat z nemocnice
* Mii#e wyvolat pozitivni zménu v prioritdch = véEim dirazem na rodinu
» Mesmi vést ke zwwSenému stresu nad podtem pridrufenych rodich ditéte se zvisgnimi potiebami
pece

= Neékten uvadEji, 2= viechny aspekty Zivota se stavaji "komplikovanéjsimi a Casto chromujicimi”
= Potfeba imvestovat znaéné mnoZstvi energie do ditéte
* MiiZe 5= dtit provinile, e nedéla dost pro dité
= MiiZe se ditit provinile zanedbavat jine déti kowili potfebdm domdciho vitransho ditste
= Mnoho lidi citilo, Ze v rozhodnuti nemaji na wybér, protode alternativou bylo jen nechat své dité
zemiit
* Dbavy o p&di o dité v budouconu, pokud se rodice stanou fyzicky méné schopni
* Mnoho hldsi mandelsls napét
+ Finandni napét spoledne
= Ftrata soubromi (mnoho poskytovateld zdravotni péfe a zafizeni pravdépodobné navitéwuje domd
tasto nebo dokonce v noi)
= ZdrZujte se znepokojivosti détské kiehkosti
= Vyzvy mohou byt propojeny v domové s jednim roditem

Dopad na sowrczence

- -] L W
= Umnoenuje sourczencum zit stulecne 3 spnlugmmwat
= MuZe vnutic pozitivai acributy, woerné empatie wOd ostatnim

* Souvisi 5 wyESi mirou problémd s chovEnim
= Mii%e se dtit opomijen
= Miife oo dtit opusténa v dobé krize
= MiiZe sa dtit nucen pfijmout roli pefovatele

Dopad na rodinu

= MilZe pomoc roding zlstat neporugend
» Nakonec vérdina redin hledd nutinu, kterd pro né funguje
= Dobra kvalita, pokud systém zdravoni péde poskytuje odpovidajicl shuiby

» ZhorSeni télesného a duSevniho zdravi redinnych prislusnilad
= Finanéni potiZe
= Megativni dopad na kvalite rodiny
* pocit izolace nebo wvéznéni; nedostatek oddechu
» Lékarstvi domaova; vnilmuti dzino




Sledovani pacienta po propusteni s
DUPV

U Pacienti s DUPV jsou vystaveni riziku akutniho zhorseni stavu s nutnou rehospitalizaci, proto
je nutna dusledna monitorace

- kontrolované studie hodnotici uzitecnost monitorovacich zarizeni neexistuji a i jejich provedeni bude
velmi komplikované, proto je vzdy dulezité individualni posouzeni pacienta

- abychom ziskali pfehled o mozné a nutné potrebé monitorace u takto komplikovanych déti, je nutné
znat mozné vyskyty nezadoucich situaci

- publikace z roku 2000 doporucuje u déti s rizikem vysokych komplikaci tézit z externi monitorace. Avsak
autorky varuji, ze hodnoty mérené hodnoty CO2 a sledovani kardiorespiracni monitorae EKG , DF pri
alarmovych hodnotach varujici peCovatele s velkym zpozdéni a odezva je neprijatelna neprijatelna. Proto
vzdy nutné monitorovat SpO2

- doporuceni z Velké Britanie je : pouzivani oxymetru u tracheostomovanych pacienti jako moznost
detekce hlenovych zatek, avsak nedoporucuji plosné monitorovani u vsech pacientd



Umrtnost pacienti na DUPV

0 Udaje o umrtnosti jsou pramérem zvefejnénych studiii ze 13 zemi
svéta (Australie, Némecko, Japonsko, Portugalsko, Srbsko, apod.)

U Pocet pacientt ve sledovanych studiich - 1936 z toho 1265 (65,3 %) invazivné
ventilovano

I Zemrelych 385

0 24,1 % Gmrti se vyskytlo ne¢ekané v domacim prostiedi, 19 z 51 Gmrti bylo
spojeno s problémem TSK

0 11 Gmrti bylo spojeno s problémem ventilatoru

0 2,4 % déti z celkového poctu tedy zemfelo pFicinou spojenou s ventilatorem
nebo TSK
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Tabulka 1. Prezkum literatury: NeoCekavané dmrti kojencl a déti na HMV.

Autor [ Rok )

Roky

N pacientd

nia | nwacivnd

Calkowy

Meotekavans

Smirtl

Umrti souvisejicl s

Umrti souviseiic s

Simands (2004

studia doma witrani poéet Gmrti iemrti doma tracheastomis wentilatarem tracheostamii a ventildtory
(%)
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booih
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rlas-Yamsuan Kanada a2 23 7 . (e 0 o
|
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W& 40 a0 2 0 o [ o

edra ressi

e e
2000
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jedria irstituce

O'Brien (2002 ) Refrospe LISa 19 19 1] o o 0 o
jedna ins

Gigaf {2D02) 1 || Retrospeictinm &, usa 1980 g k-] -] 5 o i 5.1
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Tabulka 2. Prehled literatury o nemocnosti.

Autor [Rok) Populace Doba trvani Metoda N déti N nouzovych situac Nepriznivy wysledek
studie
Srnivasan  ** || Program ve v&tSi Loz Angeles, USA 1 rok Prehled vEech tisfowych voldni k programu pfi selhdni || 447130 || 189 hldZenych pfipadd, 73 skutefnyich selhani Zadné hliZeni, ale 2 hospitalizace
(1998) ventilZtoru ventilatoru
Chatwin Program nemocnice Royal & mésiod Potendialné reiné zadané Udaje z telefonnich 96/1211 || 86 volani na linku nouzové pomodi, 188 tisnowych Mebylo hldsenc, #e 13 pacient bez
(2010) Brompton, Londyn, Velkd Britdnie telefonmich linek, kiere se tykaji selhani ventilatony navitéy doma selhani bylo zjigténo Minidké zhorgeni
Faiter HIWY v Mnichows, Némeckn 23 et Dotaznik, prehled prijet, prehled tzhowch volzni 54/54 || 68 z&vaZrych mimaiadnych udslost, 15 4 dmetd, 1 wyZnamng Nemooost

(2011)

tracheostomickych pricing 16 selhani ventilatory




Nasledné navstevy

U Klinické navstévy
- idealni je pokud se pacient dostavi v rozmezi 1-3 mésicti po propusténi

- pri klinickych navstévach pacienta je moznost dlouhodobého sledovani
ventilacnich parametru a jejich hodnoceni

- doporuceni po prvni navstéveé opakovat kazdych 6 - 12 mésicu s kontrolou
krevnich plynt

U Domaci navitévy
- v celosvétové literature neni doporuceni k domacim navstévam pacienta, nicméné
funguji multioborové skupiny odbornik( ( [é€kar, sestra, fyzioterapeut ) které navstévuji
pacienta doma.



Hodnoceni ucinnosti ventilace

I Opét neexistuji ZAdna doporuéeni hodnoceni spravnosti ventilace u
pacienta na DUPV

U Pro hodnoceni ventilace se obecné doporucuje, aby byla zaznamenana

[ "4 4

Sp0O2 nemusi znamenat kvalitni ventilaci !

U P¥i hodnoceni ventilace sleduji ABR ( AB, Ph ) hodnota SpO2 a CO2 neni
rozhodujicim faktorem

| Hodnoceni se déje diky pravidelnym kontroldm odbornikd
Il Hodnocenim ventilace je pfedné |, zdravy“, spokojeny pacient
I VZdy hledim na komplexni klinicky obraz



Cisté plice = méné komplikaci

U Pro zachovani adekvatni ventilace je nutna dobra prichodnost
dychacich cest

- dostatecné zvlhceni dychacich cest

- adekvatni kasel ( vyZzaduje hluboké inspirium )

- atelektazy a pneumonie jsou castou komplikaci

- manunalni insuflace ( snadno dostupné a levné )
- mechanicka exsuflace ( cough assist ) méreni PCF
- dostatecné odsavani



Doporuceni PCF

U je pfitomna respira¢ni infekce a po¢ate¢ni PCF <270 L / min (u starsich
dospivajicich a dospélych pacient()

U zakladni PCF <160 L / min nebo MEP <40 cmH20

U vychozi FVC <40% (nebo IVC <1,25 L) u starsich dospivajicich a dospélych
pacientd. Birnkrant DJ, Bushby KM, Amin RS a kol.

U Je viak tfeba poznamenat, Ze PCF u mladsich dé&ti se lisi a hodnoty niZsi nez
270 | / min mohou byt normalni u chlapct mladsich 11 let a divek mladsich 9
let. Prahové hodnoty PCF proto nelze pouzit na mladsi déti. Retrospektivni
studie starsich déti s neuromuskularni chorobou (vék 3,7 az 12 let ) zjistila,
Ze (IVC) <1,1 L a PCF <160 L/ min byly uzite¢né pro dostatec¢nou efektivitu
kasle



Shrnuti

I Zhodnoceni pozitivnich a negativnich dtisledkd rodiny poskytujici péci ditéti
vyzadujicim DUPV. Je zfejmé, ze spolecnost spoléha na rodinné pecovatele déti s
DUPV, jako na vysoce kvalifikované a ostrazité peCovatele srovnatelné se sestrami
ARO, kdy ve svych domovech poskytuji péci 24 hodin denné.

U Za pFiznivych podminek normalizuje DUPV pacienttv rodinny Zivot, jsou ovéem
ovlivnény finan¢ni a ¢asové moznosti rodiny. ( dopad na sourozence )

U MUzZe dochéazet k socialni izolaci, nebot se ukazalo, Ze peovatelé jsou vazani
mimoradnou odpovédnosti

U Byly popsany stavy tGzkosti, hnévu, viny a frustrace u dlouhodobé petujicich
rodinnych prislusnikt
U Je nutna psychologicka pomoc jak pe¢ovateltim tak i samotnym pacientdm na DUPV



A\ 4

Zaver

U Neexistuji jasna stanoviska pfesnych postupt v péci o pacienta s DUPV
, muzeme vsak cerpat ze zkusenosti a poznatku ostatnich odporniku a
jejich doporuceni (

https://cts-sct.ca/wp-content/uploads/2018/01/Pediatric-Home-Mec
hanical-Ventilation 2017.pdf

)

U Kazdy pacient je jedine¢ny, proto i postup |é¢by musi byt
individualizovan

U Pomicky pro pacienta by mély byt vzdy vybirany s ohledem na stav a
moznosti


https://cts-sct.ca/wp-content/uploads/2018/01/Pediatric-Home-Mechanical-Ventilation_2017.pdf
https://cts-sct.ca/wp-content/uploads/2018/01/Pediatric-Home-Mechanical-Ventilation_2017.pdf




Dékuji za pozornost

J.Sestak tel: 733 187 715
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