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Taking care of child treated by mechanical circulatory support from parent’s point of view.
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SEZNAM ZKRATEK A ZNACEK

ARDS Acute Respiratory Distress Syndrome

CNS Centralni nervovy systém

ECMO Extrakorporalni membranova oxygenace
ECLS Extracorporeal Life Support

ECPR Extracorporeal Cardiopulmonary Resuscitation
ELSO Extracorporeal Life Support Organization

GIT Gastrointestindlni systém

HVAD HeartWare Ventricular Assist Device

INERMACS Interagency Registry for Mechanically Assisted Circultory Support

NIRS Near Infrared Spectroscopy
QDA Quality Data Analysis
RTG rentgenovy

TAH Total Arteficial Heart

tzv. tak zvany

VAD Ventricular Assist Device



1. UVOD

Kone¢né stadium srdecniho selhdni u déti, zptisobené kardiomyopatii, myokarditidou nebo
vrozenou srde¢ni vadou, bylo po dlouhou dobu 1é¢eno jedinym moznym zptisobem, a to srde¢ni
transplantaci. Problémem vSak je nedostatek darci a stim spojena velmi dlouha doba na
transplantacni listin€ 1 u déti v piednich pozicich. Bylo proto nutné pfijit s alternativou 1écby,
ktera by zlepsila kvalitu Zivota pacientd a zaroven podpofila funkci selhavajiciho srdce a jeho
minutovy vydej, S lé€bou, jez by zmirnila ptiznaky srde¢niho selhavani a jeho vliv na ostatni

zivotn¢ dilezité organy (Schloglhofer et al., 2022, s. 458).

Prvni metodou volby v 1écbé akutniho srdecniho selhdni jsou casto kratkodobé ob&hové
podpory ve formé¢ ECMO (extrakorporalni membranové oxygenace). Tato podpora zcela
pievezme funkci selhavajiciho organu (srdce ¢i plic) a nahradi jej do okamziku jeho zotaveni
¢1 ndhrady trvalou formou orgénové podpory, pfipadné¢ mize zastupovat funkci srdce a plic, az

do chvile transplantace (Shin et al., 2019, s. 678).

Dlouhodobé komorové podpory (VAD — Ventricular Assist Device) predstavuji jedine¢nou
moznost, jak zlepSit celkovy stav pacienta, pteklenout ¢ekaci dobu na transplantaci a alespoil
¢asteéné¢ umoziuji navrat k béZznému Zivotu, Casto 1 v domacim prostfedi. V ojedin€lych
piipadech lze tato zafizeni pouzit 1 jako paliativni, tzv. destinacni 1é¢ebnou metodu u déti, jez
jsou z n&jakého ditvodu vyloudeny z transplantaéni listiny. Zivot s VAD vsak sebou nese i
nejriznéjsi uskali, jeZ mohou byt pro pediatrického pacienta velmi obtizna zvladat (napf.
nutnost trvalé¢ antikoagulace, manipulace a zavislost na pfistroji, odlouceni od kolektivu,
nutnost Castych navstév 1ékare ¢i omezeni v zalibach a fyzické aktivit€). Stejné velkou zatézi si
prochézi 1 nejblizs$i ditéte, jez je komorovou podporou léCeno, jsou pasovani do role
nepfietrzitych strazci, kteti musi hlidat to, aby VAD spravné fungovala, baterie byly dostatecné
nabité, aby dit¢ mélo ordinované léky vcas, provadi pfevazy dle ordinovaného schématu a
zodpovidaji za dal$i velké mnozstvi ukont béZzné péce, jez dité dennodenné potiebuje (Delmo

etal., 2021, s. 193).

Implantace VAD ma obrovsky impakt na celou rodinu, tento dopad jist¢ dokdze zmirnit
dostatecna edukace rodinnych pftislusnikli i nemocnych déti jiz pfed planovanou operaci,
V bezprostiednim pooperacnim obdobi a nésledné pied propusténim do doméciho prostiedi.
Tento proces by pak m¢l pokracovat i pii vS§ech ambulantnich navstévach, pii kterych by mély

byt ovéfeny vSechny ziskané dovednosti a znalosti o voperovaném zafizeni.
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Jakymi tiskalimi si blizci déti s VAD ¢i ECMO prochazeji, doposud nebylo v nasi zemi zadnym
zpusobem zmapovano, znat jejich nazory, zkusenosti a postichy by jist¢ v budoucnu mohlo

pomoci i jinym rodinam, které se ocitnou ve stejné situaci (Crowe et al., 2019, s. 8).
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2. CIL PRACE

2.1 Hlavni cil prace
Hlavnim cilem bakalaiské prace je zmapovat zkusenosti rodici, jez pecovali nebo pecuji o dité

s implantovanou mechanickou obéhovou podporou.

2.2 Teoretické cile

1. Popsat mechanické obéhové podpory, jejich uziti u déti od historie po soucasnost a
také typy VAD a ECMO vyuzivané v pediatrii od novorozenct po adolescenty.

2. Charakterizovat indikace a kontraindikace k zavedeni mechanickych obéhovych
podpor a urgentni stavy u této specifické skupiny détskych pacientu.

3. Zmapovat vyznam edukace v pé¢i o nemocného s implantovanou VAD ¢i ECMO.

2.3 Praktické cile

1. Posoudit, jaky vliv méla implantace VAD ¢i ECMO na chod rodiny.

2. Popsat, jakym zptisobem probihala piiprava rodict a ditéte pied implantaci a po ni.
3. Zjistit, jaké edukacni materialy a vyukové zdroje byly rodi¢tim k dispozici.
4

Zhodnotit, zdali méla implantace vliv na zlepSeni kvality Zivota ditéte.

2.4 Metody k dosazeni cile

Bakalafska prace je teoreticko-prizkumného charakteru, V teoretické Casti se zabyva
charakteristikou mechanickych ob&hovych podpor u déti, historii pouziti, druhy srdecnich
podpor, indikacemi a kontraindikacemi k implantaci a urgentnimi stavy u této velice specifické
skupiny détskych pacientii. Informace ke zpracovani byly ziskany literarni reSersi, pouZitim

internetovych zdrojt a z vlastnich poznatkt autora.

Metodou Kk realizaci praktickych ciltt byla interpretativni fenomenologicka analyza, jejimz
vyzkumnym fokusem je porozuméni zité zkusenosti ¢loveka. Jevi se jako vhodna perspektiva,
Z niz mizeme pohlizet na kvalitativni data, jestlize chceme popsat a interpretovat zpusob,
jakym nositel zkuSenosti, ktera nas zajima, ptisuzuje této zkuSenosti vyznam. Osveédcuje se také
v ptipadech, kdy je pfedmétem vyzkumu neobvykla skupina, situace nebo zdroj sbéru dat
(Rihagek et al., 2013, s. 9). S rodi¢i déti, jimz byla implantovana mechanicka ob&hové podpora
byly vedeny polostrukturované rozhovory, ziskand data byla nasledné interpretovana a

zpracovana piepisem.
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TEORETICKA CAST

Teoreticka ¢ast se zabyva charakteristikou kratkodobych a dlouhodobych mechanickych
ob¢hovych podpor a zaroven kratce popisuje i jejich historii, dale popisuje indikace a
kontraindikace k implantaci, nejc¢astéjsi urgentni stavy a specifika oSetiovatelské péce této

skupiny pediatrickych pacientd.

1. HISTORIE MECHANICKYCH OBEHOVYCH PODPOR U
DETI
Extrakorporalni membranova oxygenace byla do roku 1990 jedinou moznosti 1écby u déti
v kone¢ném stadiu srde¢niho selhani. Poprvé bylo ECMO uspésné pouzito u dvouletého ditéte
po operaci dle Mustarda, v roce 1972, indikaci k zavedeni byl nizky srde¢ni vydej a plicni
hypertenze, po komplexnim kardiochirurgickém vykonu, implantace trvala 36 hodin
(Brogan et al., 2017, s. 18). ECMO poté bylo hojné vyuzivano piedev§im u déti s respira¢nim
selhanim, kde mortalita klesla ze 75 % na 10 %. Americky chirurg Robert Bartlett v roce 1975
poprvé pouzil technologii extrakorpordlni membranové oxygenace u novorozené holcicky,
kterd umirala na aspiraci mekonia a plicni hypertenzi. Hol¢icka byla napojena na tento typ
respiraéni podpory po dobu 72 hodin a nasledné tspésné odpojena s uplnym zotavenim (Brogan

etal., 2019, s.14).

V roce 1990 byla provedena prvni iispé$na implantace VAD systému u osmiletého chlapce (127
cm, 27 Kkg) s zivot ohroZujici tachyarytmii, aortalni stendézou a koarktaci aorty, ktery byl
hospitalizovan v kardiogennim Soku. PfestoZze mu byla implantovana VAD dospé¢lé velikosti,
chlapec se po tydnu dockal transplantace. Tato skutecnost odstartovala vyvoj
miniaturizovanych zatizeni pro déti a kojence (od 3-30 kg) a zlepSeni managementu srde¢niho

selhani v pediatrické populaci (Delmo et al., 2020, s. 193).

O dva roky pozdégji, v roce 1992, byly vyvinuty pumpy o objemech 10 ml, 25 ml a 30 ml, 10
ml pumpa byla nasledn€ pouzita u dvouletého ditéte. O dalsi dva roky byla poprvé Gspésné
transplantovana Medos VAD (Medos Medizintechnik Gmbh). Dostupnost zatizeni pro podporu
levé srde¢ni komory, s kontinualnim prutokem, jakym je naptiklad HeartMate II, vedla
k implantacim téchto systému u déti stfedni velikosti. AvSak vyzkum ukazal, ze pfitomnost
tromboembolickych, hemoragickych a neurologickych komplikaci u déti se 1isi od téch u
dospélych a ze velikost pacienta, volba srde¢ni podpory a poimplantacni antikoagulace

potiebuji byt tzv. ,,8ité na miru“ kazdému jedinci, nebot’ jak je zndmo, déti nejsou jen malymi
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dospé€lymi. Nejdéle pouzitou srdecni podporou u ditéte pak byl Berlin Heart EXCOR, a to po
dobu 856 dni (Delmo et al., 2020, 5.194).

Pro optimalizaci péce o pacienty, ktefi potiebuji extrakorporalni organovou podporu (ECLS),
byla v roce 1989 zalozena Extracorporeal Life Support Organization (ELSO), studijni skupina,
slozend z klinickych center, kde se ECLS pouziva. Nejdulezitéjsi ¢innosti ELSO je udrzovat
rozsahlou centralni databazi, zahrnujici registr vSech ptipadt pouziti ECLS, kontrola zafizeni a
komplikaci a sledovani jednotlivych center. ELSO koordinuje prospektivni studie, publikuje
doporuceni, pouziti a praxi ECLS, usnadnuje vyuku, metodiku, standardizaci, komunikaci a

slouZzi jako profesiondlni autorita pro technologii ECLS (Janak, Héla, 2023, s. 11).

2. ECMO

ECMO je docasny systém mechanické podpory ob&hu, ktery umoziuje okamzitou a kompletni
kardiopulmonalni podporu pfi plicnim selhédni, kardiogennim Soku a zastavé ob&éhu. Tento druh
obéhové podpory se sklada z odstfedivého Cerpadla, okruhu Zilni drenaze a zpétné arterialni
linky. Do okruhu je zapojen membranovy oxygenator z dutych vladken, ktery zajistuje
okysli¢ovani krve, ale také odstraniovani oxidu uhli¢itého proudénim plynu. Tato druha funkce
je kritickym rozliSovacim znakem od jinych strategii mechanickych podpor obéhu.
Extrakorporalni membranovou oxygenaci rozdélujeme na dva zakladni typy. Veno-arteridlni
(VA) ECMO (s centralni a periferni kanylaci) se pouziva pro podporu srdce a plic, zatimco

veno-venozni (VV) ECMO se pouziva pro podporu funkce plic (Janak, Hala, 2023, s. 30).

2.1 Veno-arterialni ECMO

Pokud je krev ¢erpana z zily a vracena do artérie, jedna se o veno-arterialni ECMO (Viz. Ptiloha
A). Navratova kanyla mize byt zavedena do periferni arterie nebo piimo do aorty (Vuylsteke
etal., 2017, s. 26). Na VA ECMO se napojuji pacienti, u kterych doslo k akutnimu srde¢nimu
selhani, k poopera¢nimu kardiogennimu Soku, k masivni plicni embolii, ke kardiogennimu
Soku, pfi refrakterni srde¢ni zastavé, u arytmické boufe, pii kombinovaném Soku. VA ECMO
1ze zavést 1 preventivné, a to u rizikovych intervenci na koronarnich tepnéach, nebo pii mapovani
a ablacich komorovych tachykardii, kde hrozi zhrouceni ob&hového systému. Nejedna se o
lécebnou metodu, ale o metodu, kterd napomaha pacientovi prekonat kriticky stav, kdy srdce

neni schopno vykonavat pln¢ svoji funkci (Ost’adal et al., 2019, s. 27).
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2.2 Veno-venézni ECMO

Na VV ECMO (viz. Ptiloha E) se napojuji pacienti, u kterych doslo k respira¢nimu selhani, na
podkladé ARDS (acute respiratory disstres syndrome), pii bakterialnich i virovych
pneumoniich, pii reperfuznim edému, pfi aspiraci a dalSich poSkozenich plic. VV ECMO
nasava zilni krev z ob¢hu z horni nebo dolni duté Zily, podle mista zavedeni kanyly. Krev je
nasata do oxygenatoru, kde dochazi k vyméné plyni, a odtud se vraci do pravé sin€, smisi se se
systémovou venozni krvi a vstupuje do plicniho fecisté, kde mize dojit k dalsi oxygenaci, a

dale pokracuje obéhovym systémem (Ost'’adal et al., 2019, s. 31).

2.3 Indikace a kontraindikace k zavedeni ECMO u déti

v

Nejcasté¢jsi indikace k zavedeni ECMO u déti jsou:

e pooperacni kardiogenni Sok

e predoperacni stabilizace

e kardiomyopatie

e sepse

e myokarditidy

e arytmogenni boufe

e vrozené brani¢ni kyly

e t&Zka plicni hypertenze

e aspirace mekonia

e ECPR (extrakorporalni kardiopulmonalni resuscitace)
e ARDS (Bhaskar et al., 2021, s. 4).

Dle Brogana et al. (2017) by pacienti s komplikovanymi komorbiditami neméli byt zvazovani
jako kandidati pro napojeni na ECMO podporu. Jsou to naptiklad déti s tézkymi
chromozomalnimi aberacemi (trisomie 13. nebo 18. chromozomu), s tézkymi preexistujicimi
poskozenimi mozku nebo se zivaznou intrakranidlni hemoragii. Déle je za relativni
kontraindikaci povazovana vaha pod 2 kilogramy a gestacni vek nizsi nez 34 tydna (Brogan et

al., 2017, s. 152).

24 ECPR
N4éhla srde¢ni zastava je komplexni, Zivot ohrozujici udalost, vyZadujici multidisciplinarni a

rychly ptistup. V pribchu ¢asu byla navrzena fada strategii pro dosaZeni navratu spontanniho
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obéhu a optimalizace péce o pacienty po resuscitaci. Patii mezi n¢ zdravotnické a technické
aspekty, jako mirna hypotermie, regionalizace az po specializovana stfediska péce pro
resuscitaci a extrakorporalni membranovou oxygenaci. V tomto piipadé mize ECMO
predstavovat jediny zdroj pro vybrané pacienty, postizené srdecni zastavou, u kterych
konvencni 1é¢ba selhala. Pojem ECPR je definovan jako technika obnoveni srde¢niho ob&hu
pfi srde¢ni zastavé pomoci mimotélnich podptrnych zatizeni VA ECMO. Podpora VA ECMO
je schopna zajistit adekvatni cerebralni perfuzi a oxygenaci. ECMO okamzit¢ obnovuje ob¢h,
ale také hraje klicovou roli v obdobi po resuscitaci. Umoziuje snizeni myokardidlni zatéze a
navrat spontanniho rytmu pomoci vyprazdnéni komory. VA ECMO je indikovano u srde¢ni
zastavy, kdy se nepodafi obnovit adekvatni perfuzi organismu standardnimi resuscitaénimi

postupy (Janak, Hala, 2023, s. 88).

3. DLOUHODOBE KOMOROVE PODPORY

Komorova srde¢ni podpora — VAD je mechanickd pumpa umoziiujici podporu selhavajiciho
srdce, jez nejde 1€Cit konvencni terapii. Existuje mnozstvi VAD systému, které mohou byt
chirurgicky implantovany, nebo jsou umistény parakorpordln¢, mohou byt zavislé na
elektrickém nebo mechanickém zdroji energie a zajisStuji pulzatilni nebo kontinualni krevni
pritok. Spolecné vSem témto zafizenim je to, Ze srdce nemocného zlstava in situ a je

chirurgicky propojeno se srde¢ni pumpou (Manen, 2017, s. 792).

VAD systémy se stale Cast&ji vyuZivaji 1 u pediatrickych pacientii. Mohou byt pouzity jako
docasné feseni u déti s nizkym srde¢nim vydejem, jako pfemosténi k transplantaci nebo
k zotaveni, ¢i jako forma destinacni terapie (Shin et al., 2019, s. 679). VAD také umoznuji
témto pacientim pobyt mimo jednotky intenzivni péce, jinymi slovy, déti ziji s VAD doma,
chodi do $koly a mohou se vénovat i jinym kaZzdodennim aktivitam. UZiti téchto zatizeni sebou
nese i jista rizika, jako jsou riziko krvaceni, tromboembolismu, infekce, hemolyzy a

multiorganového selhani (Brogan et al., 2017, s. 367).

4. TYPY VAD POUZIVANYCH U DETI

Stejné jako u dospélé populace, dochazi k navyseni pediatrickych pacientd v terminalnim stadiu
srdecniho selhani, ktefi vyzaduji napojeni na mechanickou obéhovou podporu. Miniaturizovana
zafizeni s kontinualnim pritokem jsou u déti pouZzivdna s velmi slibnymi vysledky. Pro
novorozence, kojence a déti predSkolniho véku jsou stile jedinou mozZnosti 1écby

parakorporalni zafizeni S pulsatilnim pritokem. Novorozenecky a kojenecky vék, pfitomnost
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vrozenych srdecnich vad, pouziti dvoukomorové mechanické obé&hové podpory, celkovy
klinicky stav a poskozeni jinych organti v ¢ase implantace sebou nesou rizika pro pooperacni
komplikace a celkové Spatnou progndzu. Velmi duilezity je proto spravny vybér pacienti,
implantovaného zafizeni, a pfedev§im naplanovani spravného ¢asu k operaci (Shin et al., 2019,

S. 678).

4.1 Thoratec PediVAS

Thoratec PediVAS (viz. Pfiloha F) je vytvofen pro snadno ovladatelnou a rychle spustitelnou
mechanickou srde¢ni podporu. Systém je uren pro nejmensi pacienty s akutni nedostateCnou
kardio-respira¢ni funkci a muze byt vyuzit v 1é¢ebném rezimu ECMO nebo VAD po dobu az
30 dnti. Vykon cerpadla je az 1,7 1/min a umoziuje presné nastaveni pratoku dle klinickych
potfeb nejmensich pacientti. Krevni pumpa vyuziva centrifugalniho levitujiciho rotoru v
magnetickém poli. Tim eliminuje ptitomnost pevnych spoju a lozisek, vedoucich jednak ke
sniZeni tfeni (a sniZeni generovaného tepla), ale hlavné ke znatelné minimalizaci destrukce
krevnich elementii a minimalni hemolyze. Design krevniho Cerpadla je vytvofen k nulové
stagnaci krevniho proudu v Cerpadle, kde vétSina krevniho pfitoku okamzité opousti prostor
krevni pumpy, 1 pfi minimalnich hodnotach priitoku jsou zachovany pritokové charakteristiky

¢erpadla (Omnimedics, 2023).

4.2 HeartMate 111

HeartMate 11 (viz. Piiloha G), byl vyvinut s cilem poskytovat obéhovou podporu pro Sirokou
Skalu pacientli s pokroc¢ilym srdecnim selhanim rozmanité etiologie. Jeho malé rozméry
umoznuji aplikaci této terapie vSem pacientim, véetné¢ Zen a pacientim nizkého vzrastu.
Systém HeartMate 11l obsahuje specialné vyvinuté revolucni technologie k minimalizaci rizik
komplikaci spojenych s dlouhodobou mechanickou srde¢ni podporou véetné nizké potieby
chronické antikoagulace. HeartMate 11l v klinickych studiich prokazuje vysokou ucinnost (98
% pieziti v 30 dnech a 92 % v 6 mésicich) pii vysokém stupni hemokompatibility — nulové
hodnoty hemolyzy a absence trombdzy Cerpadla u sledovanych pacientii ve vSech klinickych

studiich (Omnimedics, 2023).

4.3 Berlin Heart EXCOR

EXCOR Berlin Heart systém (viz. Piiloha H) byl poprvé pouzit u ditéte cekajiciho na
transplantaci v roce 1990 v Berlin¢. Jednalo se o 50 ml pumpu, 10 ml pumpa byla poprvé
implantovana u kojence vroce 1992. EXCOR je extrakorpordlni, pulzatilni pumpa

S pneumatickym pohonem, jez je dostupnéa v nékolika velikostech. Pumpa je umisténa mimo
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télo pacienta a specidlnimi silikonovymi kanylami propojena se srde¢nimi sinémi, hrotem levé
komory a velkymi cévami. EXCOR je jediny systém na svété, navrzeny specialné pro kojence

a novorozence (Delmo et al., 2021, s. 194).

4.4 HVAD

Heart Ware Ventricular Assist Device je miniaturizovana centrifugalni pumpa s kontinualnim
prutokem, tenka 4,2 mm, s flexibilnim perkutdnnim vodi¢em. Tato pumpa je navrzena pro
pacienty s vahou vice jak 25 kg, minimalni pritok pak je 2 I/min. Zafizeni je primarné ur¢eno
pro pacienty v kone¢né fazi srde¢niho selhani, ktefi ¢ekaji na srde¢ni transplantaci. Tento typ

srdeéni podpory byl pouzivan do roku 2021 (Delmo et al., 2020, 5.197).

4.5 Syncardia-TAH

Syncardia je systém umélého srdce, ktery se pouziva u pacientti se selhanim obou komor
srdeCnich, Cekajicich na transplantaci. Zafizeni se skladd ze dvou komor, které¢ se plni a
vyprazdnuji vhanénym vzduchem, ktery je do TAH ptivadén z externi konzole. Existuji dvé
varianty, jez lze pouzit, a to o objemu 50 ml a 70 ml, kdy u déti se pievazné uziva TAH
s mens$im objemem. Poprvé byl tento druh srdecni podpory pouzit u dospivajiciho chlapce
v Texasu Vv roce 2011, od té doby byl implantovan u vice jak 50 déti, ptevazné ve véku 12-18
let. Pfevazujicimi divody k zavedeni jsou pak dilatovana kardiomyopatie a komplexni vrozené

srde¢ni vady (Villa et al., 2020, s. 107).

5. INDIKACE K IMPLANTACI VAD

Soucasna kritéria k implantaci VAD jsou dle Hetzera et al. (2020) nasledujici:

nizky srde¢ni vydej s metabolickou acidézou

e rychlé zhorSovani ob&hu se srde¢nim indexem < 2 I/min/m? se zavislosti na
katecholaminech, predevs§im adrenalinu

e venodzni saturace <40%

e oligurie (<1ml/kg/hod)

e kriticky nizka periferni perfuze

e echokardiograficky potvrzeny pokles srdecnich funkcei i pfes maximalni

farmakologickou podporu

e znamky Casného renalniho, hepatického a plicniho selhavani (Hetzer et al., 2020, s.
63).
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Dle INTERMACS registru (Interagency Registry for Mechanically Assisted Circultory
Support) jsou k implantaci srde¢ni podpory indikovani pacienti v kategorii 4-1, kdy kategorie
1 jsou nemocni v kritickém kardiogennim Soku a VAD pro né pfedstavuje jedinou moznost
Kk pieziti, zaroven se vSak u téchto operovanych vyskytuje nejvétsi mnozstvi poopera¢nich
komplikaci. NejcastéjSimi diagnézami vyzadujicimi implantaci VAD jsou: dilatovana
kardiomyopatie, komplexni vyvojové srde¢ni vady, selhani primarniho $t€pu po transplantaci

a jiné typy kardiomyopatii (Villa et al., 2020, s.105).

5.1 Pravostranné srdecni selhani

U pacientl s levostrannym srde¢nim selhanim je Casto riizné postiZzena i prava komora, jejiz
pooperacni selhavani je zdvaznou komplikaci implantace LVAD. Muze dojit ke zménam
vV hemodynamice pravé komory, snizenim jejiho afterloadu, ke zvySeni vendzniho névratu,
nebo K posunu srde¢niho septa, zpusobenym dekompresi levé komory. Vsechny tyto
komplikace mohou vést ke vzniku akutniho pravostranného selhavani. Proto by u kazdého
pacienta pred implantaci LVAD méla byt dikladné vysetfena i funkce pravé komory a
evaluovana moznost pro zavedeni kratkodobé pravostranné podpory pfipadné permanentniho
systétmu. U vétSiny pacientl s lehkym az stfednim pravostrannym srdec¢nim selhanim pifed

implantaci vSak dojde pooperacné ke stabilizaci funkce pravé komory (Schloglhofer et al.,

2022, s. 2).

6. KONTRAINDIKACE K IMPLANTACI VAD

Kontraindikace k zavedeni VAD u déti jsou podobné t€ém u dospélych a u pacientt ¢ekajicich

na transplantaci srdce. Mezi zakladni kontraindikace patfi:

e aktivni systémova infekce

e extrémni nedonoSenost

e velmi nizké porodni hmotnost (< 2 kg)

e t€Zké neurologické poskozeni

e mnohocetné vyvojové vady se Spatnou progndzou

e chromozomalni aberace.
Té&zka plicni hypertenze je povaZovana za kontraindikaci k VAD, ptesto v nékterych piipadech
mohou byt pacienti kandidaty pro dvoukomorovou podporu. Dalsi relativni kontraindikaci jsou
neuromuskularni onemocnéni, typu Duchennova muskularni dystrofie. Tato onemocnéni jsou
provazena progresivni svalovou slabosti, ztratou pohyblivosti a nésledné smrti zpisobenou

kardio-respira¢nim selhanim. Tito pacienti nejsou kandidaty pro transplantaci srdce, ale
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v nékterych piipadech mohou byt indikovani k destina¢ni terapii pomoci VAD (Shin et al.,
2019, s. 680).

7. URGENTNI STAVY VAD PACIENTU

Urgentni stavy pacienti s VAD terapii jsou komplikované, zivot ohrozujici situace ovlivnéné
celou fadou faktort. Ty vyplyvaji z této multioborové formy terapie pacientii v akutnim nebo
terminalni fazi chronického srde¢niho selhani. PfiCina téchto urgentnich stavii muze byt

dusledkem:

e technického selhani pfistrojového vybaveni/managementu hardware

e medicinské komplikace soucasného onemocnéni nebo probihajici terapie
Mezi komplikace vlastniho chronického srde¢niho selhani patii pfedevS§im arytmie a ischemie
myokardu, komplikace chronické medikace (antikoagulace Warfarinem), komplikace
asociované s VAD terapii (tromboembolické komplikace, hemolyza, infekce mista vystupu
perkutanniho vodice). Mezi urgentni stavy pak fadime i ndhodné zdravotni komplikace (Grazy,
ostatni infekéni onemocnéni). Zasadni pro posouzeni stavu pacienta s VAD systémem jsou

nasledujici faktory (Omnimedics, 2023):

Funkénost VAD systému — je tieba zkontrolovat, zda je VAD systém stale funkéni a generuje
krevni pritok nebo zda je krevni Cerpadlo zastaveno a pacient nema zajiSt€nu systémovou

cirkulaci (Omnimedics, 2023).

Hemodynamicka stabilita pacienta — potvrzeni hemodynamického statusu pacienta, kontrola
zakladnich vitdlnich funkci: krevni tlak, srdecni frekvence, ventilace, okysliceni krve

(Omnimedics, 2023).

Etiologie pri¢iny urgentniho stavu — diagnostika pfi¢iny urgentniho stavu: kardidlni —
arytmie, pravostranné selhani, vysoky krevni tlak, traumatické komplikace — krvaceni,

neurologické tromboembolické komplikace (Omnimedics, 2023).
Nejcastejsi pficiny urgentnich stavii u VAD pacientt jsou:

1. Tromboza Cerpadla, kterd miize zptsobit Spatnou funkci pumpy, z divodu ¢astecného nebo
uplného ucpani prusvitu ¢asti VAD (vtokova kanyla, pumpa, vytokova protéza) krevni
srazeninou. Z tohoto diivodu je u pacientil s implantovanou VAD nutna antikoagula¢ni terapie

se striktni monitoraci jejiho G¢inku (BartoSova, 2021, s. 21).
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2. Tromboembolické ptihody, kdy jejich pfi¢inou je uvolnéni krevni srazeniny, vytvotrené na
nékteré ¢asti VAD nebo mimo ni. OhroZeni jsou zejména pacienti s pidruzenym onemocnénim
jako je: diabetes mellitus, fibrilace sini nebo po jiz prodélané cévni mozkové piihode

(Frankova, 2020, s. 14).

3. Krvacivé komplikace, které¢ sebou mohou vést fadu nezadoucich udalosti. Mimo ¢asnych
pooperacnich krvacivych ptihod, kdy je nutna revize nebo podéani krevnich transfizi, mize dojit
1 ke komplikacim pozdnim, mezi které nejcastéji patii krvaceni do gastrointestinalniho traktu a
intrakranidlni krvaceni. Krvacivé ptihody se dle dostupné literatury a vyzkumi pfifazuji k
dysfunkci imunitniho systému béhem terapie a k degradaci Willebrandova faktoru,

glykoprotein, ktery se u€astni hemokoagulace (George, 2022 s. 906).

v

4. Infekeni komplikace, kdy nejobavanéjsi je systémova sepse, predstavuji nejcastéjsi pricinu
umrti. Obvyklym mistem vstupu infekce byva perkutanni kabel, ktery slouZi k pfenosu energie
z napéjeciho zdroje do pumpy. Z tohoto diivodu, se klade veliky diraz na pravidelné oSetfovani

vystupniho mista vodi¢e (George, 2022 s. 906).

5. Poruchy rytmu, pfedev§im komorové arytmie se tykaji hlavné pacientli s predoperacni
anamnézou komorovych arytmii, kteti tak maji vysoké riziko ndvratnych poruch rytmu po
implantaci VAD. Pacientim s vysokym rizikem komorovych arytmii zlepSuje pieziti
pfitomnost aktivniho implantabilniho kardioverter defibrilatoru (ICD). Pacienti, ktefi v
minulosti byli bez vyskytu komorovych arytmii, maji riziko opétovného vyskytu malé, tudiz u

nich neni ptitomnost aktivniho ICD nutna (Frankova, 2020, s. 16).

6. Po implanta¢ni selhdni pravé komory je zavaznou komplikaci, kdy jeji pfi¢inou mize byt jiz
predoperacni poskozeni pravého srdce nebo patofyziologické zmény po implantaci VAD, které
se mohou projevit deformaci a dilataci komory. Tyto projevy jsou zplisobené zménami

tlakovych gradientd a posunem mezikomorového septa (Shin et al., 2019, s. 685).

vvvvvv

mnozstvim pohyblivych ¢asti, které se mohou ¢asem opotiebit. Modernéjsi pfistroje jsou jiz
méné nachylné k technickému opotiebeni, tudiz jsou bezpecnéjsi 1 k mnohaletému vyuziti

(Bartosova, 2020, s.21).
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8. SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE U DITETE S VAD
A ECMO

Osetrovatelska péce u détského pacienta s implantovanou obéhovou podporou se v mnohém

li$1 od bézné péce o dité na jednotce intenzivni péce.
Neurologicky systém

Jednou z ¢astych komplikaci implantované ob&hové podpory je nitrolebni krvaceni, proto je
nezbytna daslednd a Casta kontrola neurostatusu pacienta. Zakladem je sledovani zornic, stavu
védomi, urovn¢ sedace, piipadné urovné svalové relaxace. Dulezitou soucasti
neuromonitoringu je pak NIRS (near infrared spectroscopy), tato metoda umoziiuje neinvazivni
sledovani mozkové perfuze pomoci sond, které jsou umistény na cele pacienta. Obvykle se
pouzivaji dvé, pro monitoraci pravé a levé mozkové hemisféry. Fyziologické hodnoty saturace

mozku jsou u novorozenci 55 %-85 % (Rao et al., 2021).
Kardiovaskularni systém

Mezi kompetence sestry patii pfedevSsim monitorace vitalnich funkci, kontrola ptitomnosti
pulzaci na koncetinach, sledovani tkanové perfuze a teploty. Pacienti napojeni na VA ECMO
maji ¢asto snizenu periferni perfusi a oslabené pulzace, nebot’ vétSina srde¢niho vydeje je
zajiStovana ECMO pfistrojem. Koncetiny by proto mély byt diikladné monitorovany, nebot’
mize dojit k hypoperfusi a nasledné nekroze. Pokud je ECMO zavedeno do femoralnich cév,

1ze ke sledovani perfuse na koncetinach pouzit NIRS (Brogan et al., 2017, s. 283).
Gastrointestinalni systém

Dilezitou roli v pé¢i o pacienta s extrakorporalni ob&hovou podporou hraje i monitorace
gastrointestinalniho systému, pfedevsim je dulezité sledovat znamky krvéaceni. Pacienti jsou
ohrozeni hemoragii z horniho i dolniho zaZivaciho traktu. Je proto nutné sledovat odpady ze
zavedené nasogastrické sondy, obvod bficha, pfitomnost stievni peristaltiky a ptipadné zndmky

krvaceni ve stolici (Brogan et al., 2017, s. 218).
Urogenitalni systém

Samoziejmosti je monitorace hodinové diurézy a bilance tekutin. U pacienti s implantovanou
centrifugalni pumpou muze dojit ke vzniku hemolyzy, ktera se prezentuje vzestupem volného
hemoglobinu v plazmé. Fyziologicky se volny hemoglobin v plazmé téméf nevyskytuje,

referen¢ni rozmezi se udava mensi nez 20 mg/1. Intravaskularni hemolyza mtZe vést k akutnimu
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i chronickému jaternimu, rendlnimu ¢i vaskuldrnimu poskozeni, proto je potieba ji vcas

diagnostikovat (Komrskova et al., 2018, s.174).
Péce o ranu a zavedené ECMO/VAD kanyly

Pti centralni kanylaci aorty a pravé sin¢€ je péCe o kanyly soustiedéna do rukou kardiochirurga
za asistence oSetiujici sestry, nejlépe na opera¢nim sale. V piipadé periferni kanylace jsou
pravidelné 1x denné kontrolovdna mista vpichu, resp. preparace, hloubka zavedeni kanyl a
funkénost jejich fixace ke klizi. Pfevazy provadi vSeobecnd sestra zvyklym zplisobem, piisné
asepticky, vyhodou je, pokud je perfusiolog piitomen a fixuje rukou kanylu po celou dobu
pfevazu. Pfi pievazu sledujeme misto vpichu, zda nedochézi ke krvaceni z okoli kanyly nebo
do okolnich tkani, zda nedochazi k uniku krve z ECMO okruhii cestou spojek a kohoutt.
Vyznamné krvaceni v misté zavedeni vyzaduje intervenci chirurga, pfipadné manudlni
kompresi s kontrolou prokrveni distalnich casti. Kanyly je vhodné vypodlozit obvazovym
materidlem z diivodu prevence otlakii klize. Pravidelné€ je sledovan vzhled, prokrveni, teplota a

velikost koncetiny distalné od zavedené kanyly (Slachova, 2019, s. 45).
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PRUZKUMNA CAST
Prizkumna c¢éast byla zpracovana formou kvalitativni studie. Tato ¢éast bakalarské prace

obsahuje tfi kapitoly: metodiku prace, prezentaci ziskanych dat a diskusi.

9. METODIKA PRACE

Metodika prace obsahuje formulaci problému, prizkumné otazky, prizkumny design a néstroj.

Soucasti je také charakteristika jednotlivych respondentt shrnuta do tabulky.

9.1 Formulace problému

Péce o dité¢ na mechanické obehové podpote predstavuje pro rodinu nemocného obrovskou
psychickou zatéz. At uz se jedna o kratkodobou nebo dlouhodobou formu terapie, jsou rodice
takto 1é¢enych déti postaveni do situace, kdy Zivot jejich ditéte nahle zavisi na piistroji, Ktery

nahradi funkci selhdvajiciho srdce, plic, ptipadné zastoupi oboji.

Pé¢i o takto 1éené pediatrické pacienty zajistuje v Ceské republice jen nékolik velkych center,
je proto Casto nutné déti v kritickém stavu pied, nebo i kratce po implantaci, do téchto
zdravotnickych zafizeni transportovat. Transport je Casto letecky, a to vrtulnikem nebo
specialng upravenym letadlem, jeZ poskytuje Armada Ceské republiky. I tato skuteénost je pro
rodiny déti ¢asto velkou komplikaci, nebot’ dojizdéni a nasledny pobyt u nemocného je obvykle
na tkor ostatnich €lenil rodiny, brani rodi¢im ve vykonu povolani a dlouhodobé odlouceni

muze narusovat i vzajemné vztahy v roding.

Pokud dit¢ pieklene kritickou dobu napojeni a dojde ke stabilizaci jeho stavu, je nutné
rozhodnout o dal$i metod€ 1écby. Zotavi-li se poSkozeny organ, pacient je dekanylovan a
nasleduje klasicka péc€e o klienta na jednotce intenzivni péce €i anesteziologicko-resuscitacnim
oddéleni. U déti v terminalnim stadiu srde¢niho selhdni je pak metodou volby napojeni na jednu
z forem dlouhodobé ob&hové podpory a umisténi na ¢ekaci listinu pro transplantaci srdce. Tyto
déti mohou byt napojeny i n€kolik mésict a rodice se pak musi naucit o své potomky pecovat,
nejprve pod neustalym dohledem zdravotnickych pracovnikii, pozd¢ji sami. Je proto velmi
dualezité, ziskavat zkuSenosti a poznatky téchto rodicli, nebot’ ty pak mohou pomoci dal§im

rodinam, jeZ se ocitnou ve stejné situaci.
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9.2 Priazkumné otazky

1. Ovlivnila implantace VAD ¢i ECMO chod rodiny?

2. Jakym zpisobem probihala ptiprava rodici a ditéte pted implantaci a po ni?
3. Jaké edukacéni materidly a vyukové zdroje byly rodi¢im k dispozici?
4, Me¢la implantace mechanické obehové podpory vliv na zlepSeni kvality zivota ditéte?

9.3 Priuzkumny design
K ziskani dat do prizkumné ¢asti prace byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru
s respondenty zvolenymi dle pfedem stanovenych kritérii. Mezi skute¢nosti, které vyloucily

dotazované ze studie patii:

¢ mechanicka obéhova podpora pouzitd méné nez 24 hodin
e zivazné komplikace ovliviiujici neurologicky status pacienta (intracerebralni krvaceni

¢i mozkova ischemie neslucitelné se zivotem)
e umrti pacienta béhem napojeni na mechanickou obéhovou podporu.

Polostrukturovany rozhovor se skladal vyhradné =z otevienych otazek, zacinal vzdy
predstavenim tazatele, sezndmenim s vyzkumem a ujiSténim respondenta o Uplné anonymité.
U polostrukturovaného rozhovoru bylo definovano tzv. jadro rozhovoru, tj. minimum témat a
otazek, které jsme chtéli s respondenty probrat. Tato skute¢nost pak zaruéila, Ze vSechna témata
byla skute¢né probrana. U polostrukturovaného rozhovoru mély vyznam také vnéjsi okolnosti:
prostiedi, vV némz rozhovor probihal, doba rozhovoru apod (Kutnohorska, 2009, s. 40). Sbirana
data byla pribézné analyzovdna a na jejich zadkladé¢ byly provedeny zmény V dalSich
planovanych rozhovorech. Data byla sbirana v obdobi leden-bfezen 2024. O propagaci

e

vyzkumu byl pozadan spolek Srdi¢kaii, nadace Nedoklubko a organizace Zivot détem o.p.s.

Ziskané informace byly po pfedchozim souhlasu nahravany na diktafon, délka rozhovori byla

0d 12-43 minut. Sbér dat probihal na pfani respondentt telefonicky nebo online.
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9.4 Priuzkumny nastroj

Ke studii byl pouzit polostrukturovany rozhovor s 6 respondenty, pro které byl predem
pfipraven seznam otevienych otazek. Déti dotazovanych byly 1é¢eny jak dlouhodobou formou
mechanické srdecni podpory (Berlin Heart a HeartMate IlI), tak kratkodobou metodou

mechanické obéhové podpory ve formé ECMO.

Po ukonceni rozhovort doslo k jejich prepisu do pisemné formy, nasledné prob¢hla obsahova
analyza a poté oteviené koédovani. Oteviené kddovani je ¢ast analyzy, kterd se zabyva
oznacovanim a kategorizaci pojmti pomoci peclivého studia udaju. Je to proces rozebirani,
prozkoumdvani, porovnavani, konceptualizace a kategorizace dat. Béhem otevieného kodovani
jsou udaje rozebrany na samostatné ¢asti a peclivé prostudovany (Kutnohorskd, 2009, s. 66).
Béhem tohoto procesu byla nalezena témata, ktera se v jednotlivych rozhovorech opakovala a
zdala se byt pro jednotlivé dotazované vyznamna. Poté, co byla témata zformulovana, za¢alo
jejich mapovani a hledani vzajemného propojeni, tedy zptsobu, jakym se k sobé vztahuji.
Z n¢kterych témat se piirozené stala témata nadfazena nebo hlavni, jind témata se propojila

v jedno (Rihagek et al., 2013, s. 20).

9.5 Charakteristika souboru respondentt

Zkoumany vzorek tvotily rodice déti, jez byly napojeny na kratkodobou nebo dlouhodobou
mechanickou ob&hovou podporu. P&t zuvedenych participantd byly maminky déti,
v okamziku, kdy doslo k saturaci dat, bylo naznano za vhodné zatadit do studie i jednoho
mladého muze, ktery byl sam napojen na VAD podporu, v obdobi adolescence. K ziskani
dostatecného poctu respondentt byly osloveny neziskové organizace Srdickari, Nedoklubko a
Zivot détem. Timto zptisobem byli ziskani 4 respondenti, dal§i dva pak metodou sn&hové koule.
Cely prizkum probihal anonymné, v praci nejsou zminovana skute¢na jména, respondenti byli
oznaceni pismenem R a ¢islem od 1-6, podle toho, kdy byl rozhovor uskuteénén. VSechny
rozhovory probihaly telefonicky, jednim z diivodii byla velkd vzdalenost mezi tazatelem a
dotazovanym, druhym pak nemoznost rodict opustit své déti na delsi dobu. Nebyl stanoven
kone¢ny pocet dotazovanych, v okamziku, kdy se odpovédi zacaly opakovat, bylo rozhodnuto
o ukoncCeni sbéru dat. Pfehled jednotlivych respondentt, s jejich daty je shrnut v nasledujici

tabulce ¢. 1. Informace o jednotlivych rozhovorech jsou uvedeny v tabulce €. 2.
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Tabulka 1 - Pfehled jednotlivych respondenti

Seznam respondentu Pohlavi Vék ditéte Druh Délka zavedeni
respondenta v dobé pouzité
implantace podpory
Respondent €. 1 Zena 5 mésict Berlin Heart 29 dnti
Respondent ¢. 2 Zena 1den VA ECMO 18 dnu
Respondent ¢. 3 Zena 1den VA ECMO 10 dnt
Respondent €. 4 Zena 5 let HeartMate 111 6 mésict
Respondent ¢. 5 Zena 3 dny VA ECMO 7 dnui
Respondent ¢. 6 muz 16 let HeartMate 111 7 mésicu

Tabulka 2 - Informace o rozhovorech

Seznam respondentii Zpisob kontaktu Délka rozhovoru
Respondent €. 1 telefonicky 00:35: 45
Respondent €. 2 telefonicky 00:20:56
Respondent €. 3 telefonicky 00:23:13
Respondent €. 4 telefonicky 00:23:26
Respondent ¢. 5 telefonicky 00:12:40
Respondent €. 6 telefonicky 00:43:31
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10.PREZENTACE ZiSKANYCH DAT

K analyze rozhovort a ziskani jednotlivych kodu byl pouzit program QDA Miner. Jednotlivé

kody byly sefazeny abecedné.
Kéd Doporuceni

Vsichni respondenti si prosli narocnou zivotni situaci, ve které se mohou nenadale ocitnout i
jiné rodiny. Casto by pak témto rodi¢tim vzkazali predeviim, aby véfili ofetfujicimu personélu.
R1:,, No ja zastavam ndzor, jako Ze ve chvili, kdy by clovek mél cas, jako kdyby to dité nebylo
v akutnim stavu a mohl se o nécem jako rozhodovat a zjistovat. Kam to dité tieba da neda? A
co pro néj udéla neudéla? Tak asi jo, to mi jako zase si zjisStujeme tady ty véci, ale tady v ty
akutni fazi, kdyz jsme védeli, Ze jako ona bez toho vseho umre, Ze jo, tak to jsme prosté uz nic
dalsiho nezjistovali a diverovali jsme jim. To bych vzkdzala i jinejm rodicim, aby jim v tom
Motole vérili, oni védi, co je v tu danou chvili nejlepsi.“ R4: ,,No tak samoziejmé bych jim
vzkdzala, at veri doktoriim a Ze se viibec nemaji bat, ze to nezvladnou. Zpétne, kdyz uz clovek
md jako cistou hlavu tak to vnima jinak. Akorat Zenska chlap tieba nevim, jestli to vnimaj jinak.
Ale asi bych vzkdzala rodicim fakt, N0 at’ si vérej samoziejmé, at’ se drzi. A Ze to zvladnou.
Vibec at’ se nebojej. ProtoZe oni stejné nic nevyresi, Na to jsou tam ty doktori. “ R5: ,, Pred tim
ditetem, i kdyz jakoby je v umélém spanku bejt optimistickej, nebejt ve stresu, protoze to dité to
prosté vyciti. Myslim si teda osobné ja, my jsme se tam snazili vidycky hodit jakoby do klidu
protoze potom kdyz ty dva spolu nedrzej, tak je to o to tézsi. A verit doktoriim. No vérim, jakoze
ty doktori fakt v ty dobé délaji maximum oni i ty sestricky jako deélaji maximum. “ R6: ,, Rodice
by na sobé neméli nic nechat zndt. Dite by na nich nemélo poznat to, v jakém opravdu tézkem
stavu, jako je. Ja vim, Ze pro ty rodice je to strasné tézké, no mama stravila nékolik nocit
brecenim do polstari, ale jakmile se rano probudila, tak na ni jako nic nepoznal. Jo je to prosté
o té o té psychice, no. Kdyz bude vyriistat v dobrém prostredi, kde bude to dite vedet, zZe je
zdjem, aby to dité prosté Zilo, tak to udéla strasné moc, pro to dité to udela jako po psychicke
strance Strasne moc. TakzZe asi to, zustat prosté psychicky silni. A co se tyka té mediciny? Tak
oni jediné, co muzou udélat, je to, prosté tem léekarum verit, nehazet jim klacky pod nohy nebo
celkoveé zdravotnimu personadlu. A jenom prosté zustat psychicky prosté stabilni. A potom, Ze to

¢

uz je to na tech lékarich, jestli se to podari, nebo se to nepodari.*
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Koéd Divod k napojeni

v

Nejcastéjsi indikace k napojeni na kratkodobou obéhovou podporu jsou kardiorespiracni
selhani nereagujici na konzervativni terapii. Dlouhodobé srdec¢ni podpory se ve vétsing pripada
napojuji v kone¢ném stadiu kardialniho selhavani. R1: ,,Jo no, my jsme jeli jen na kontrolu do
Motola, protoze pani doktorce se néco nezdalo a viastné hned nas poslali na jipku, Ze ji selhava
srdce a zjistili pak i z genetiky a tak, Ze ma dilatacni kardiomyopatii. Srdecni vady méla taky
nejaky, ale jako diky nim pripojena nebyla, ty by se asi daly resit jako normalné, kdyby tam
jeste nebyla ta kardiomyopatie, no." R2: , Indikaci k zavedeni ECMO bylo to, Ze se mala
narodila udusend a otravend plodovou vodou. Bylo to hrozné, tolik jsme se tésili az prijde na
svet a najednou tohle, ani neplakala. Bylo to asi i tim, Ze jsem méla Spatny pribeh porodu,
prenasela jsem, skoro o tyden, méla jsem vyvolavany porod. To bylo hrozné, viibec to neslo,
nejdriv jsem méla balonek, ten neudélal skoro nic, pak jsem dostala tabletku, pak dalsi a porad
Jjsem se neotvirala. No a pak, kdyz uz se zacalo konecné néco dit, tak to vsechno trvalo hrozné
dlouho. Meéla jsem pocit, Ze snad nikdy neporodim, no a kdyz uz doslo na ten samotny porod,
tak miminko uvizlo v porodnich cestach. Vitbec se nemohla dostat ven, tlacila jsem a nic,
najednou tam bylo asi 10 lidi, védeéla jsem, zZe je néco jako Spatné, ale nenapadlo by mé, Ze mala
uz vlastné bojovala o Zivot. Nakonec mi skakali po brise a museli pouzit kleste, to uz si ale moc
nepamatuju, byla jsem uplnée vysilend, to mi fikal manzel az potom. No mala se narodila uplne
fialova, neplakala, hned ji vzali pry¢ a museli ji i oZivovat. No a pak byla hned prevezena na
JIRP Ke Karlovu a pripojeno na pristroje a byla v umélém spanku. No a pak ji napojili na to
ECMO. “ R3: ,, Totiz on se narodil a dostal vlastné hned v nemocnici po porodu sepsi. U ného
doslo viastné k selhani obéhu a k celkovému selhani. Viastné on mél jak obéhové, tak respiracni
selhani, takze tam byla jedina moznost to ECMO, ale to jsme se vlastné dozvedeli az jakoby
druhy den. On se narodil rano a rekli nam to az v noci, protoze my jsme z Ostravy a maly byl
narozenej na Fifejdach, oni ho museli prevézt na neonatologii na fakultku a vlastné odtamtud
nam v noci volala pani primarka, zZe vlastné synuv stav, je velmi kriticky a jediné, co by mu
zachranilo Zivot, bylo to ECMO. RA4: ,, No, protoze kolabovalo to srdce, uz by to nevydrzelo,
meél kardiomyopatii. “ RS: ,,No on se narodil v nedéli vecer, a v utery rano ho napojovali na
mimotélni obéh. On po porodu, viastné tri hodiny po porodu, zacal spatné dychat. Takze ho
jeste prevazeli, protoze se narodil v Benesove, takze ho prevazeli do Krce. Tam mu nestacil
ventilator, a tak ho prevazeli do Podoli, a v Podoli pak volali viastné ten ECMO tym. A tam ho
napojovali na ten mimotélni obeh. Zacali mu jakoby selhavat vic plice, ale selhavali mu v§echny

organy, mél multiorganové selhani. “ R6: ,, Indikaci byl celkové spatny zdravotni stav, protoze
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ja jsem byl viastné od narozeni nemocny, mél jsem vrozenOuU tézkou srdecni vadu. Kdy mé z
toho meli zachranit néjaké tri operace, no ale postupné se prosté ta prognoza horsila, nebylo

to uplné idealni a slo to docela strmym uprkem dolii.
Kod Edukace

Edukace hraje nezastupitelnou roli v pé¢i o nemocného, nebot’ pravé dostatek informaci
dovoluje blizkym pacienta se spravné rozhodovat a podilet se na péci o n¢j. R1: ,, No, takze fakt
Jjsme jako méli pocit, ze nam jako rikaji vSechno a ze jako neotravujeme, naopak nam furt jako
by rikali, Ze kdykoliv mame zavolat, zeptat se a tak. No a néktery ty rodice maji pocit zase, Ze
se jim nevénujou. Nektery ty maminky jsou takovy, jako Ze se nezeptaj a pak nadavaj akorat a
my jsme prosté s nima jednali jako na rovinu a oni s nama taky no.* R2: ,,Nechala jsem si
radeji vse vysvétlit od odbornikii. Persondl tam byl absolutné profesionalni. Kdykoliv jsem se
na vse mohla zeptat a oni mi vse vysvetlili. Mam pocit, Ze jsem se nékdy ptala na tu stejnou vec
porad dokola, nastésti jim to nevadilo a vSechno mi Vv klidu zopakovali. Vsichni byli opravdu
moc vstricni, nékdy uz jsem méla pocit, ze je otravuju, kdyz se porad ptam.* R3: ,,Byli tam
vSichni opravdu ochotni. Nestalo se nam ani, Ze by néjaka sestra nebo néjaky lékar, nebyli
prijemni, i pan primar, prosté fakt opravdu vsichni tam byli uplné skveli. Takze a kdykoliv, co
jsem tam dvakrat denné volala, jo, takze byli ochotni vidycky, i kdyz si moznd mysleli, Ze zase
otravuju. U nich jsem méla takovy ten pocit, Ze prosté vim, Ze vim, Ze se stejné nic nezménilo,
ale prosté ten clovek zavold. No prosté dvakrat denné jsem musela vidycky volat rano a vecer.
A ochotné si se mnou povidali i po telefonu, takzZe super. A pokud délali oni néjaké zmeény, nebo
museli udélat néco navic, kdyz byl na tom ECMO, protoze mu museli délat dvakrat uplnou
vymenu krve, kviili té Zloutenky a riizné vysetreni biopsii a takové veci, tak nas dopredu vidycky
informovali. Pokazdé mé volali telefonicky. Vysvetlili mi to, proc¢ a jak.” R5: , Doktori i
sestricky mi vzdycky vSechno vysveétlili, venovali se nam vzdycky, kdyz jsme tam prijeli, tak
vzdycky k nam pan doktor zasel a rekl nam co a jak. A kdyz jsme pak néco jeste nevédéli nebo
nam néco nebylo jasné, tak pak nam 10 rekla sestricka, ktera se o néj starala. TakzZe ty informace

nam opravdu davali.
Kod Hledani informaci

Cilena a srozumitelna edukace provadéna proskolenym personalem by méla byt dostate¢nym
zdrojem informaci pro nemocného ¢i jeho blizké, i pfesto je vSak mozné Cerpat informace 1
zZ jinych zdrojt nez jen od oSetfovatelského personalu. R1: ,, No, byli jsme v takové situaci, zZe

Jjsme si rekli, Ze uplné na nic jinyho koukat moc nebudem, protoze ona byla tak jako akutni, ze
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my jsme neméli cas se rozmyslet nebo néco. Oni se nds samoziejmé ptali a diskutovali s nami.
Treba manzel tezce nesl Ze ji pripojuji na ten Berlin Heart, protoze to bral jako takovou néjakou
definitivni vec, Ze uz se to nezlepsi, protoze oni nam furt rikali, Ze je mozny, zZe to ma po néjaké
infekci nebo viroze a ze je mozny, nékdy, Ze se to zacne jako zvedat a Ze to srdce zacind fungovat.
Tak se toho manzel chvili drzel, a pro néj ten Berlin Heart byl takova jako konecna, Ze uz to
lepsi nebude. Protoze jsme, jako se o tom neméli, co moc rozhodovat a jako by ja jsem ty
informace radsi jako neziskala, protoze jsem vedéla, zZe stejné nic jinyho neudélam a Ze cas na
rozhodnuti nemam. Akorat jsme se snazili, nebo manzel se snazil, trosku oddalit ten Berlin
Heart, ale to nam rekli, Ze jako uz fakt nejde a ze to fakt lepsi nebude. Takze to bylo asi jediny,
ale jinak my jsme si rekli, Ze to jako moc hledat nebudem, no. R2: ,,Jd jsem prevdzné cerpala z
informaci, které mi dali lékari z Fakultni nemocnice Ke Karlovu. Vsechno nam porad
opakovali, byli hrozné fajn. Na internetu se clovek dozvi obcas i informace zavadejici, tak jsem
tam radsi ani nic nehledala. Nechala jsem si radeéji vse vysvetlit od odbornikii. “ R3: ,,Jo no
Z internetu, hledala jsem to tak jako zbézné no, nikdo jinde moc o tom nevédel, jako jak jsme se
treba se nekoho ptali, tak kazdy na nas koukal. Co to viastné je? Taky ja jsem to vidéla poprvé
v zivote. “ R4: |, Ne ne, ja to moc nedélam, ja to moc nedélam, protoze kdyz tam néco hledam,
tak to me pichne v koleni a uz mam rakovinu, takze jsem moc nehledala na internetu nebo tak.
R5: ,,Ano, hledali jsme vsude, hlavné teda pritel, ja, teda moc ne. Ja jsem na tom nebyla
psychicky dobre, ale pritel ten je takovej, ze viechno si hleda, a to, takze spis pritel ten, jako
ten si hledal hodné a uklidnoval mé. Takze. Spis pritel si hledal ty informace na internetu. “ R6:
,,No hledal jsem si to samoziejmé na internetu. A v té dobé néjak cerstvé puil roku vysel néjaky
dokument, nebo néjakd zprava v novindch na CT 24? Pravé Ze i s tim panem profesorem
Netukou? On tam mél néjaky rozhovor. Takze ano, ale opravdu téch zdroju je jako pomalu.
Veédelo se o tom, zZe to probihd, ze uz v té dobé na tom ti lidé byli, ale tech informaci bylo pomalu
a je pravdou to, Ze jad jako ctrndctilety kluk jsem psal samotnému velkému panu profesorovi
Pirkovi a emailovali jsme si chvili. Komunikoval se mnou, tak i to prosté ve mné vyvolalo to, Ze
opravdu se o tom vi, ze opravdu ti lékari, jako jsou seznameni s mym pripadem, a tak mé to
dodalo trochu i ty jistoty, nebo ne? Trochu docela jako dost té psychickeé stranky veci, ze i pan

profesor Pirk, prosté celosvetova kapacita v kardiochirurgii a byl s mym pripadem seznamen.
Kod Komplikace

Mechanické obehové podpory sebou nesou velké riziko vzniku moznych komplikaci, od téch
méné zdvaznych, jako jsou naptiklad drobné krvaceni z okoli zavedenych kanyl az po ta zivot

ohrozujici, jakymi jsou naptiklad neurologické komplikace nebo mechanické selhdni zavedené
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podpory. R1: ,,...jako Fikali nam vsechno, ale treba selhani ledvin nam rekli stylem, ze ji na
chvili jako napojili, protoze prosté spatné cura, tak nerekli selhaly ji ledviny. To jsme se docetli
az potom ve zprave. “ R3: ,,0n mel 2 a piil Kila, jak se narodil. I kdyz byl na tom ECMU, tak
byl strasné natekly. My jsme ho uplné vitbec nepoznali. Strasné jako by vypadal jak voskova
figurina. Takové to bylo hodné zvlastni. Kdyz jsme za nim jeli 2 dny asi potom co ho odvezli
odsud, nastaly i dalsi komplikace jeste. Takze prosté vypadal jak cernousek, vyskocil mu strasné
bilirubin, ale uplne extrémné nahoru prosté ani nevedeli, co s tim, takze tam zacly dalsi
komplikace. R5: ,, Byl to takovy ten zdzrak, protozZe oni, co nam, rekli néjaky komplikace, tak
on je prosté mél jo, takze on si opravdu prosel peklem a my s nim.* R6: ,, ...protoze ja jsem
viastné byl 3 mésice lezdk, musel jSem Se naucit chodit, vV prvni rFadé zapojovat svaly, protoze
Jja jsem skoncil na vozicku, takze ja po téch 3 mésicich jsem nedokdzal viastné sedet. Jo veskeré
svaly byly ochrnuté, ochablé a prosté z kluka, ktery sice pred tou pumpou jako mél problém
vyjit schody, ale prosté sel, byl najedou clovek, co se neudrzel na nohdch, jo, a co vic, nedokdzal
ani sedéet, takze to bylo nejhorsi.* ,,Ja, jak jsem mél viastné ty stavy po té pumpé, tak jsem mél
halucinace, tak ja jsem si ji doskrabal viastné uplné do krve tu jizvu, co mam na hrudniku a mé
nechtéla sriist ta kiiZe, takze ja jsem vlastné mimo to, zZe jsem si nosil jesté jako krabicku s

pumpou, tak jsem si nosil jeste VAC systém.
Kod Komplikace po odpojeni

Hladky pribéh napojené srde¢ni podpory mnohdy nezarucuje nekomplikovanou dekanylaci a
naslednou bezproblémovou rekonvalescenci. Vyskyt komplikaci po odpojeni z mechanické
ob¢hové podpory je pomérné Casty. R1: ,, A¢ potom ztratila saci reflex a byla takova opozdéna,
tak jsme to néjak zvladli, ted’ se vlastné uci chodit a kojime do dnes. “ R3: ,, Fakt jsme ale méli
strach, dopredu nds upozornovali, ze u toho ECMO neni uplné zrovna dobré, kdyz je na tom
hrozné dlouho. Ja jsem si prave myslela, Ze cim déle, tim lépe. A ono je to obracené no. No, oni
prave rikali Ze ne, vyvedli mé teda z omylu, protoze jd jsem si myslela, Ze to tak je a oni Fikali,
Ze ne, Ze prosté tam muze dojit k ruznym porucham. Potom prave taky kazdy den délali sono
hlavicky a zjistovali, jako jestli tam se néco neméni. No, ale nevyvazli jsme z toho uplné bez
nasledkii. Protoze syn opravdu md ty nasledky, on je neslysici uplné a doslo u néj i K
opozdenému vyvoji S hypotonii. I kdyz nebyl na tom az tak dlouho, byl jenom v uvozovkach 10
dni a udeélalo to svoje. No a do toho spoustu antibiotik a vseho mozného. Takze potom clovek
nikdy nevi. No ono na jednu stranu to ten Zivot zachrdani. No my jsme potom dlouho jesté byli v
Motole, protoze tim, Ze on mél tu strasné vysokou Zloutenku, tak mu odesla jatra. Hrozila mu

potom transplantace jater, takze nam se to tam jako potom néjak nahromadilo, ale resilo se to,
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a néjak se z toho vyhrabal, jako jo.” R4: ,,Nam se to od ty doby akorat jenom s prominutim
sere. Je to peklo. Ale samozrejmé, co se tyce srdce, tak to funguje v pohode. Prosté se nam
nabalily jiny véci, porad jenom litame nékde po doktorech.” RS5: ,,4 my jsme méli pravée tu
komplikaci, Ze on pri tom odpojeni zakrvacel do mozku. Takze tam to postizeni je. No, nikdy si
na to clovek nezvykne, pardon. Je jinej no. Pro mé je hlavni Ze Zije. Mam to s nima takove
slozité, to teda ano. No, ale jako Fikam syn i kdyz ma shunt a tak, tak je sviij, on na néktery veci

Jje jak normalni dité a na ty slozitejsi, je prosté jinej.
Kod Kontakt s vrstevniky

Déti napojené na dlouhodoby typ srde¢ni podpory, které jsou ve stabilizovaném stavu, mohou
byt propustény do doméaciho osetfovani. Diilezité pro né pak je, aby se necitily izolované od
svych vrstevnikd. R4: ,,Mdm dojem, zZe nosil rousku, on byl malej, tak jako on samozrejmé do
Skolky nechodil. A vlastné nechodil, dalo by se Fict celej rok do ty skolky. Jak je ta predskoldcka
trida, tak to nechodil viibec. No chodil se mnou do prace obcas a myslim, ze mél rousku. No
anebo k mameé. Nestykal se S kamarddama, t0 ne, jako ze jsme nekoho potkali tak OK, ale nikam
jsme nechodili, ja nejsem moc takova druznd, takze to jsme moc nikam nechodili ani predtim
teda. “ R6: ,, 4si jo, jako chodili mé navstévovat, spis teda spoluzaci ze zakladni Skoly. Ale jako
byl jsem s lidma v kontaktu prees socidlni sité. A taky mé to doddvalo néjaky sebevédomi, néjaky
impuls to byl pro mé, Ze opravdu prosté mam kolem sebe lidi, kteri jako maji o mé zdjem a i
pres to, Ze jsem byl prosté upoutany na vozik, tak v kontaktu jsem néjakym zpusobem byl, ale

Jjako do skoly jsem chodit nemohl.
Kéd Napojeni na podporu

Napojeni na mechanickou obéhovou podporu je ve vétsiné pipadil Zivot zachranujicim aktem,
vyzadujicim okamzitou intervenci a dokonalou souhru celého implanta¢niho tymu. R1: ,,Na
tom ECMO byla viastné, no uplné nevim, jak dlouho, ale za chvili ji davali na ten Berlin Heart.
No ona totiz byla prijata sedmyho cervna a patyho cervence byla transplantovana, takze ono
to bylo celkem chvili. No to byla velka rychlovka, takze proto viastné oni ji pripojili na Berlin
Heart a ona na néem byla jako par dni. Samozirejmé uz mé jako pripravovali na to, Ze s ni budu
na tom standardnim oddéleni, ale nastésti jako to srdicko se naslo hodné rychle, no. No rikali,
Ze to byla snad fakt nejrychlejsi transplantace, co do té doby délali. Viastné to dite, co jsme z
néj to srdicko méli, tak bylo i o dost starsi nez nase holcicka. Rikali, Ze prosté takovou jako by
Sanci uz by mozna podruhé jako neméli a Ze by to taky mozna nezvladla, jako tak dlouho cekat,

Ze ji to na tom Berlin Heart dobre nedélalo. No vlastné ani na tom ECMO. Proto ji prepojili na
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ten Berlin Heart.”“ R2: ,,No malad se narodila uplné fialova, neplakala, hned ji vzali pry¢ a
museli ji i oZivovat. No a pak byla hned prevezena na JIRP Ke Karlovu a pripojeno na pristroje
a byla v umelém spanku. No a pak ji napojili na to ECMO. “ R3: ,, Vlastné oni priletéli pro néj
z Prahy tady do Ostravy. Ano z Karlova a tady ho operovali ve fakultce. A pak ho vlastné primo
s tim pristrojem prevazeli, protoze on by bez toho tu cestu nezvladl bez toho pristroje, takze ho
prevazeli. Protoze vrtulnikem méli strach, takze pro ného prijala specialni sanitka, takze jel
sanitkou po dalnici do Karlova. “ R5: ,, Takze ho jesté prevazeli, protoze se narodil v Benesove,
takze ho prevazeli do Krce. Tam mu nestacil ventilator, a tak ho prevazeli do Podoli, a v Podoli
pakvolali viastne ten ECMO tym. A tam ho napojovali na ten mimotélni obeh. Zacali mu jakoby
selhavat vic plice, ale selhavali mu vsechny organy, mél multiorganové selhani.“ R6: ,, ...jd
Jjsem byl viastné od narozeni nemocny, mél jsem vrozenou tézkou srdecni vadu. Kdy mé z toho
méli zachranit néjaké 3 operace, no ale postupné se proste ta prognoza horsila, nebylo to uplnée
idealni a slo to docela strmym uprkem dolu. Jedind moznost pro mé byla transplantace srdce a
plic, ale prosté tady se to neprovadelo. Délalo se to pouze ve stdatech. Kdyz mi bylo 14 tak se
zacalo néco Septat, ja teda dopredu musim Fict to, Ze ja jsem vlastné o nicem nevédel, nevedel
jsem, Ze jsem na tom tak Spatné. VSechnu tu psychickou zatéz tahli nasi a mé jako ditéti to
nerekli. A no a pak viastné se naskytlo néco takového a byl jsem teda navrzen k tomu, abych

mohl, byt zarazen, nebo abych mohl viastné prostoupit to implantaci mechanické srdecni
podpory.

Kéd Omezeni v domacim prostiredi

Zivot s mechanickou srde¢ni podporou v doméacim prostfedi sebou nese rtizné tiskali a omezenti,
na které je dilezité rodinu pfedem pfipravit. R4: ,, No tak to to zase se budu vracet prosté k ty
praci, k tomu, Ze nejsou penize, takze samoziejmeé, kdyz mate nemocné dite, tak se to potom
tahne vSechno a je to peklo. Ale jako co se tyce jako zdravi, tak asi ne. Tak jako psychicky je to
narocny no. Ja vam to reknu uplné presné, pro mé bylo nejtézsi starat se o vdazné nemocny dité,
a jesteé vydelavat penize. Tak to bylo asi uplné nejtézsi se s tim néjak jako viastné srovnat A dat
to jako dohromady skloubit no, protoze jsem sama snim, takze to bylo uplné nejhorsi. No a syn
si myslim si, Ze to bral celkem dobre, Ze jediny, co bylo uplné nejhorsi, bylo to cisténi a
prevazovani, jako kdyz to mel, protoze ono, kdyz jsem mu to slepovala, Ze jo takovej ctverec
velkej proste. Tak to u toho teda brecel ze ho to boli samoziejmé nNa tom brise a Ze to nechce. A
clovek se samoziejmé bdl, Ze jo, ale tak to byly takovy jako ty zacatky, ale myslim si jinak, Ze to
nesl normalné. Jsem mu poridila batoh a nosil batoh a chodili jsme ven a byli jsme vsude s tim.

No tak ja jsem Si pak z toho délala srandu ve smyslu, Ze je takovej notebook, kterej je uz starej
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a kterej musi bejt neustadle v siti. R6: ,,NO tak primadrné slo o tu infekci ze j0? Nesmélo viastné
dojit k tomu, aby k nam viibec jako dosel nékdo, kdo mél rymu nebo byl treba nachlazeny. A tak
to jako do znacné miry ovlivnilo celou rodinu, ale zase na druhou stranu, nase nebo celd rodina
viastné fungovala tak, aby to na mé nepiisobilo jako negativné, Ze jsem je néjakym zpiisobem
omezoval, ba naopak. Snazili se, abych vilastné mél normalni Zivot, abych, se s tim viastné szil
s tou pumpou v co nejvice podobnych podminkdach, jaké jsem mél pred tim, abych Zil viastné v

Uvozovkach, normalni Zivot, jenom prosté s batuzkem kolem pasu.
Kod Podavani informaci

Rodice v rozhovorech zminovali, Ze jim byl podan dostatek informaci o navrhované 1écbé a
vzdy se nasel prostor pro jejich dotazy, i kdyZ se Casto ptali opakované. R1: ,, Tak my jsme jim
dali najevo na zacatku, ze manzel je fyzioterapeut, takze jakoby miizou mluvit i trosku jako
ndrocnéji nez na rodice, kterej je uplnej laik a od zacatku jsme méli domluveny prosté s nima,
Ze mé néco rekne doktor a zZe kdyz proste manzel tam tieba zrovna ten den neni, ze kazdej den
Zavold, protoze samoziejmé jd jako mama jsem byla z toho uplné mimo, on teda taky, zZe jo, ale
byl furt trosicku vic jakoby jeste pri smyslech nez ja. Takze i presto vSechno jsme byli domluveni,
Ze vlastné ten doktor to bude rikat tFeba dvakrat a v tom nam taky jako vyhovéli, akorat néktery
sestricky prosté obcas nékdy jako nebyly uplné prijemny, asi jednou nebo dvakrat. *“ R2: ,,S tim
ECMO byl seznamen hlavné manzel. Ja jsem lezela po porodu v porodnici a on hned jel do
Prahy a vesil situaci. Dcera méla sanci na preziti velmi malou, rikali, Ze Sance, Ze to preZije je
tak 5 %. ECMO bylo pro nds jedina Sance na zachranu. Pan primar nam vse vysvetlil. Méli
Jjsme opravdu jen pdr hodin na to se rozhodnout, nebylo cas hledat néjaké informace. On se
vlastné musel rozhodnout manzel, on tam byl v té Praze, mé uz to potom jenom zavolal, a rekl
mi, co se bude dit, a Ze mala potiebuje mimotelni obeh. Ale oni se s nama vitbec nemazlili jako
zase. Ja jsem byla strasné prekvapend, nebo jako ze zacatku hrozné v Soku z toho, Ze oni mluvili
i ti lékari prosté na rovinu, prosté na tvrdo nam rekli, jak to je. A co miize byt. “ R3: ,,0n se
narodil rano a rekli nam to az v noci, protoze my jsme z Ostravy a maly byl narozenej na
Fifejdach, oni ho museli prevézt na neonatologii na fakultku a viastné odtamtud nam v noci
volala pani primarka, Ze viastné synuv stav, je velmi kriticky a jediné, co by mu zachranilo
Zivot, bylo to ECMO. No, takze jsme viibec nevedeéli, co to je, takze nam to tady néjak zbezné
po telefonu vysvetlili. A ja jsem potom jela za nim do fakultky do Poruby, kde nam to pani
primdrka z neonatologie viastné vysvetlila uplné tak néjak, jak nejlip mohla. Co to viastné je,
Ze to je ten mimotélni obéh a zZe bude viastné v umélem spanku, aby se ty plice a vlastné vSechno

jakoby douzdravovalo. “ R4: ,, No tak normalné, asi nam to bylo néjakym zpiisobem vysvétleny.
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On tam viastné dojizdel takovej pan, jak on se jmenoval Stritecky, nebo tak, tedka nevim
vodkad'. A ten ne ze by byl lékar ale todlecto mi vysvétloval, jak to bude fungovat a co a jak.
Ale jako co se tyce doktorii, Ze by me vysvetlovali, jak to tam budou davat, tak to mi to rekli, ale
tak zbézné. “ R5: ,, Prisel za mnou pan primar, viastné z jipu v Podoli. Rekl, jakd je v tu chvili
situace, protoze vlastné nam v pondeéli vecer, kdy ja jsem teda na revers odjizdéla z Benesova,
tak nam viastné oznamili, Ze nepiezije noc, Ze uz nevédi jakoby co dal. Ze uz se mu jakoby neda
pomoct, ale Ze pres noc se néjak zlepsil, tak volali viastné ten ECMO tym, ale to byla takova
rychla akce. Prosté Ze prijela pani doktorka z kliniky, kde mi rekla jakoby zbézné, co se bude
dit. Ja jsem se samozrejmé ptala jakoby jestli jsou tam néjaky rizika. Ona rekla, Ze jo. Hodné
spéchali, aby ho napojili, tak pak jsme dostali informace az primo na tom oddeélent, kam ho
prevezli, asi o 5 hodin dyl. Tam viastné si nds vzali doktori a vSechno nam vysvetlili, co se ted’
bude dit a zZe uz je to vlastné de facto jakoby jenom na ném, viastné jestli prezije, nebo ne. Ale
Jako vysvetlili nam to dopodrobna i nam ukdzali, co ma on zavedeny jakoby v tom krku. “ R6:
., No, tak z toho duvodu prostée me museli, jak se rika rozloZit karty na stil, vict, jak se véci maji.
A tak mé to bylo obeznameno, jak jsem na tom, Ze to vitbec neni dobré a samoziejmé rozhodnuti
bude na mné. Jestli teda jo nebo ne, ale zZe pokud ne, tak mi nezbyva vic, jak par rokii Zivota.
Takze jo. To, jak jsem Fikal, to rozhodnuti bylo na mé. Abych se dokdzal rozhodnout, jestli jo
nebo ne, ale myslim si, Ze to bylo, zZe ty informace, nebo to, jak to bylo predano, bylo tak néjakym
zpiisobem trochu zaobalené, protoze jsem uz v té dobé na tom nebyl psychicky dobre a uz od 12
let jsem pravidelné chodil k psychologovi, takze to bylo konzultovano i s tim psychologem, jestli
teda jak mi to Fict, nebo museli mé to Fict, Ze ale jakym zpiisobem? Takze si myslim, Ze jsem byl
informovan natolik, abych védel samoziejmé ty klady, co to prinese, Ze to prinese uplné jiny
Zivot a ty zdpory, jak Fikam, v téch mezich, ve kterychbylo vhodné, abych to vedél, tak ano, tak

informovany néjakym zpiisobem jsem byl jo.*
Kod Rodina a piatelé

Rodina a ptatelé bezesporu hraji nezastupitelnou roli v okamziku, kdy jeden z jejich blizkych
bojuje o zivot. Dulezita je opora a bezpeéi, které rodina a piatelé poskytuji zejména v téchto
okamzicich. R1: ,, No. Nam teda rekli, Ze i jako Ze treba zkoumaji tu rodinu, Ze jo, zZe vlastné
nevi, jestli to ta rodina jako zvladne, jestli je tam néjaky to zazemi a zZe oni ani vSechny rodice
nedoporuci. Tak jsme byli radi, ze jsme jako rodina byli v pohode. “ R4: ,, A moje kamaradka
by vam fekla, ze jsem viibec v pohodé nebyla. Ze jsem byla dost psychicky jako zdeptand, kdyz
Jjsem ji jako kazdy den volala a brecela jsem ji do telefonu, hlavné jsem byla na vsechno sama

tak matné si na to jako vzpominam. Nevedela jsem, jak to udélam s praci, jak to financnée
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zvldadnu. Takze to se mi jako akorat vysmiva, zZe jsem jako nebyla v pohode, protoze ja rikam,
ze to byla brnkacka, tak ona se na mi sméje. “ R5: ,, Pred tim ditétem, i kdyz jakoby je v umélém
spanku bejt optimistickej, nebejt ve stresu, protoze to dité to prosté vyciti. Myslim si teda osobné

ja, my jsme se tam snazili vzdycky hodit jakoby do klidu nebrecet nic a pevny nervy a aby hlavné,

vvvvvv
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tak je to o to tezsi. “ R6: ,, Ale pak az to dité zacne dospivat a v dnesni dobé internetu si prosté
béhem minut najde CO je ta jeho srdecni vada? Co je to hypoplazie levého srdce, Ze je to, Ze je
to tezka vrozenda srdecni vada, na kterou se klidné umiralo a jaka je ta prognoza jeho, tak ten,
kdo musi byt oporou, nebo kdo by mél byt oporou pro to dite nebo pro toho dospivajiciho je v
prvni fadé jeho rodina. Kdyz nebude mit oporu, to dité u té rodiny, tak viastné nema cenu, aby
bojovali, zZe jo? TakzZe, urcité je 10 ta podpora psychicka té rodiny, aby prosté to dité zilo
V klidném prostiedi. Aby to prostiedi bylo, bylo jakoby normalni. To se pak da zvidadnout
vSechno, kdyz je ta rodina v klidu, i kdyZz ta pumpa pak treba doma zlobi, tak kdyz je ta rodina

I3

V klidu, tak to vsechno zviladne.’
Kéd Strach

Nejcéastéji zminovanym koédem byl Strach, jedna z nejsiln€jSich emoci, kterd se objevuje
v okamziku, kdy je jedinec nebo jeho blizci v ohroZeni. Jeho pfitomnost ma pak vliv na
psychosocidlni blaho ¢lov€ka. R2: ,, Ze vseho jsme byli absolutné v Soku. Nevédeli jsme, jak
to vSechno dopadne, co se bude dit dal, jak bude mala vypadat, az ji odpoji, jestli to viibec
zvladne, byt bez toho pristroje. Taky nam rekli, Ze uz nebude druha moznost, napojit ji znovu.
Hrozné jsme se bali.“ R3: ,, My jsme byli z toho takovy uplné hotovi, Ze jsme neveédeli, co se
déje. Takze hodné vystresovani proste. Ja jsem vlastné byla par hodin po porodu, no a ja jsem
musela jit podepsat v té byvalé porodnici, kde jsem rodila na téch Fifejddch revers, protoze mé
nechtéli samozrejmé pustit, takzZe to bylo takové... jsem byla takova jako vyklepana, tak jsme
reagovali, no. No nevédeli jsme presné viastné, do ceho jdeme jo, co viastné to bude obnaset?
Jak dlouho na tom bude. Takze méli jsme hlavné hrozné strach, Ze jo, aby se vsechno jako by
podarilo, aby prosté to bylo k necemu, aby mu to hlavné pomohlo, protoze jak nam lékari rekli,
ze mu davaji 10 %, tak ono se vam v té hlavé vSechno jakoby zamotd. Mate uplné cerno pred
ocima, protoze v tu chvili nevite, co mdte rict, nebo co mdte delat. Prosté bylo to Silené, no uz
bych to nechtéla zazit takhle. “ R4: ,, Tak v tom zacatku vzdycky byl takovej strach, zZe se ¢lovek
vic bal, pak se clovéek otrkal a je fakt, Ze jsme prosté holt piil roku byli doma. Méli jsme to pres
léto, takze to jsme nejezdili na chatu, prave kdyby tam vypadla treba elektrika nebo néco, takze

to jsme jako nejezdili, bala jsem se, aby se néco nestalo. “ R5: ,, No, obratil se nam Zivot o 360
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stupnii no. Bali jsme se, my jsme nevedeéli viastné, co se bude dit. A musim teda pochvalit
doktory i sestricky, ktery nam opravdu pomahali, jak psychicky, nabizeli nam i psychologickou
pomoc jakoby néjakou pani, Ze by nam doporucili. Nektery doktor, vam rekne, natvrdo, co se
miize stat? Jo, pak tam byl doktor, kterej prosté rika. Ja jsem takovej ten optimista a ja verim
tomu, ze ten to da prosté jo. Byl to takovy ten zazrak, protoze onmi, co nam, rekli néjaky
komplikace, tak on je prosté mél jo, takze on si opravdu prosel peklem a my s nim. “ R6: ,, ...ceho

jsme se v té v té dobe bali? No, aby nevypadl proud no. *
Kod Vyukové materialy

Slovné predané informace je mnohdy duleZité doplnit jinymi edukanimi materidly a
vyukovymi zdroji, jako jsou naptiklad brozury, videa ¢i ovéfené internetové odkazy. R1:
,, Videa jsme nevideli, fotky nam néjaky ukazovaly to jako jo. Dostali jsme i néjaky letacky o
tom srdecnim selhani a o transplantaci. Ale o tom ECMO nebo Berlin Heart, to jsme nedostali
nic.“ R3: ,,To ne. To si nevzpominam, rekli nam vsechno takhlenc slovné, ale Ze bysme dostali
od nich néjakou brozurku, co se tyka ECMO, to nebylo. No ne, neméli jsme nic takového. Jenom,
co jsem si dohledala na internetu, ale jinak jako od nich, co jsme vedeli. Co se tyka ECMO,
Zadnou brozurku, knizecku jsme nedostali a ani tam nebyla. Mdam pocit, Ze tam ani nic takového
prosté nebylo v té nemocnici, no. R4: ,, Asi ne, ale tak samozirejmé mi rikali, jak se budu o to
starat. Asi se to vic resilo potom, kdyz to mél, Ze jo, tak jsme se to viastné ucili, protoze se to
prevazovalo dvakrat, trikrdt tejdné na zacdtku, a to jsme tam jezdili a pak jsem dostala
normalné veci a delala jsem to sama. R5: ,,Hodné spéchali, aby ho napojili, tak pak jsme
dostali informace az primo na tom oddéleni, kam ho prevezli, asi o pét hodin dyl. Ale nemeli

Jjsme Zadné brozurky nebo tak.
Kodd Zapojeni do péce

Do péce o kratkodobé mechanické obéhové podpory ve formé€ ECMO jsou rodice zapojovani
jen minimalng, zatimco u VAD v podstaté postupné piebiraji plnou zodpovédnost za spravnou
péci o implantované zafizeni. R1: ,, Takze to bylo pro mé hrozné tézky, protoze ¢im vic jsem u
ni byla, tim vic ji museli tlumit a tim to vlastné cely bylo horsi. Takze ja jsem jako méla takovy
dilema, Ze jestli tam chodit vic, nechodit vic. Ja jsem byla na ty ubytovné, tam jsem sice sedéla
cely dny, ale u ni jsem treba byla, ja nevim, jako pousteji tam rodice od desiti, tak na deset jsem
tam vzdycky byla. A pak jsem tam byla viastné treba hodinu dve. Pak jsem tieba pres obed tam
zas nebyla a pak jsem tam $la zase odpoledne, takze jako Ze bych tam sedéla cely dny, to ne. A

pak kdyz uz viastné byla pripojend, tak mi zacli ukazovat, jak se jako kontroluje, co u toho
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Berlin Heart s tim zrcatkem, jak to tam protéka, jestli se to tam nesrazi, tak to mi vsechno
ukazovali a vlastné nic jinyho, jsem jako nestihla. Ona viastné teda po celou tu dobu jako by
spinkala, nebyla probuzend, nebudili ji. Budili ji vidycky, kdyz si mysleli, Ze jako treba uz bude
pripravend. Pravé kdyz se cekalo a nevédelo se, jestli to srdicko jesté bude, tak se snazili jakoby
ji budit. Ze ji troSicku vzbudili a furt mi Fikali, Ze uz tieba piijdete na normalni oddéleni. A tak,
ale vzdycky se néco pokazilo, ona méla jakoby hrozné vysokej tlak, tak vzdycky se to néjak
trosku jako by zhorsilo a zZe ji nemohli odpojit od toho... jak se to jmenuje? ventilatoru, byla
porad zaintubovana. No, tak to tieba se jim nedarilo chvili a tak. TakzZe ja jsem viastné s ni moc
nebyla, stejné jako furt byla jakoby prispana. “ R2: ,,Kdyz jsem do Prahy prijela poprvé, mohla
Jjsem se malé dotknout v podstaté jen na nozickach, tam neméla tolik hadicek. Jinak méla ty
kanyly a naplasti uplné vsude, viibec jsem ji nemohla sahnout tieba na hlavicku, abych ji treba
néco nerozpojila nebo neodlepila, hrozné jsem popravdé bala viibec na ni sahnout. Cim vic
Jjsem za ni chodila, tim to pro mé pak bylo jednodussi, asi jsem si na to tak néjak zvykla. Moc
pecovat jsem o ni ale nemohla, vsechno vlastné délaly sestricky, ja jsem mohla jen koukat. Jestli
se fo pocitd jako péce, tak mé nechali obléct malé ponozky, byla porad hrozné studenda. Ale
Jjinak pro mé péce zacala az ve chvili, kdy malou odpojili. To uz bylo fajn, pomalicku jsem se
mohla o ni zacit starat, poprvé jsem se citila viastné jako mama. *“ R3: ,, Pravé jak byl napojenej
na to ECMO, tak ne, ja jsem na néj nesméla ani sahat, jo, proste at' se nevzbudi, nebo at prosté
néco se nestane. Takze vlastné vidycky rano jsme tam prijeli s manzZelem a do vecera jsme u
néj pouze sedeli a koukali na néj. A koukali, jak sestricky meni léky, hadicky a prosté ho tam
riizné polohujou, protoze ja jsem opravdu nemohla. Vsechno sami délali jo, takze ale nesméli
Jjsme, no nesméli jsme ho vzit, chovala jsem ho snad poprvé po 3 tydnech, az ho odpojili z toho
ECMO, tak jsem si ho mohla vzit jakoby pochovat chvilicku a zase polozit.“ R4 ,, Az kdyz byl
mozna néjak prelozeny z té jipky. Normdlné z jipky Sel na pokoj, za jak dlouho to nevim. A pak
Jjsme tam jesté jezdili na prevazy, takZe ja jsem to nedélala, urcité hned, jesté jsme fakt jako
jezdili dvakrat, ted nevim, jestli dvakrat nebo trikrat tejdné do Motola jenom prevazat to, 10
delal doktor a pak mi davali jako ty zabaleny ndstroje, ze jo? Aby to bylo cisty, tak treba 2
mésice jsme tam jezdili. No, urcité jsem to nedelala hned, urcité mé to nenechali délat hned. Ja
si myslim, Ze spis, kdyz jsme jezdili na ty prevazy. On to totiZ jako delal i doktor ty prevazy.
TakzZe no urcité spis vic mé to ucili az potom, a tak jako ja, kdyz jsem tam s nim jezdila, tak jsem
vzdycky u toho byla, tak jsem to jako vidéla, zZe jo? “ R5: ,,0n byl de facto jakoby na ventilatoru,
meél to ECMO, pak tam mél jesté i néjaky ten snimac na tom celicku, aby sledovali ten mozecek.
Takze takze vono jako s tim uplné manipulovat i ja jsem se bdla, takze my jsme za nim byli kazdy

den, ale zacali jsme se od néj, nebo jd jsem se o néj zacala starat, defacto, az kdyz byl jakoby
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privedomi. On byl 2 mésice vumeélym spanku, takze ja jsem se s nim jako by bala i manipulovat.
To nebylo, ze by sestricky nechtély, ale Spis ja jsem se bala. R6: ,,A co se tyka nasich, tak
vlastné po dobu toho obdobi, kdy jsem byl v nemocnici na té pumpé, coz bylo viastné od 05-02
do 17-05, takze 3 mésice, tak to obsluhoval jako plné persondl zdravotni, ale samoziejmé nasi
jenom jako prihlizeli a ucili se. A pak vlastne ted’ nevim kazdych 14 dni, kazdy tyden, nevim ted’
presné, dojizdeli lidé z té firmy, napojili tu pumpu na pocitac a vlastné menili ty otacky a nasim
i spoustu veci vysvetlovali. Sami do toho ale nasi jako zasahovali az tésné pred propustenim

Z hemocnice. “
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11. DISKUSE
Tato cast bakalafské prace obsahuje obrazky jednotlivych siti s kody jim odpovidajicim. Tyto

kody jsou pak popsany a srovnavany s odbornymi ¢lanky.
1. dil¢i cil: Posoudit, jaky vliv méla implantace VAD ¢i ECMO na chod rodiny

K tomuto cili byla vytvofena sit’ s nasledujicimi kédy: rodina a ptatelé, kontakt s vrstevniky a

strach. Obrazek 1 pak graficky znazornuje jednotlivé polozky.

Rodina

Rodina a pratelé Kontak',c > Strach Doporuceni
vrstevniky

Obriazek 1 — Rodina

Implantace mechanické ob&hové podpory sebou nese obrovsky impakt na celou rodinu
nemocného. V €lanku ,, Psychosocial outcomes in pediatric patients with ventricular assist
devices and their families: A systematic review* Rea et al. (2021) uvadi, Ze terapie pomoci
dlouhodobych mechanickych obéhovych podpor je spojena se zvySenou psychologickou zatézi
pro pacienta a jeho blizké. Jako mozné divody uvadi pfedevSim nutnost Castych vymén kryti
kolem vodiciho kabelu, kazdodenni podavani velkého mnozstvi ordinovanych 1€kt a
V neposledni fad¢ nutnost castych kontrol ve zdravotnickych zafizenich v okamziku, kdy je
pacient propustén do domaciho oSetfovani. K témto aspektiim pak jeste pridava dlouhou ¢ekaci
dobu na transplantaci srdce, coz prispiva k navySovani nejistoty a stresu v celé rodiné.
K obdobnym zavéram pak dosla ve své studii ,,Parental responsibility for pediatric ventricular
assist devices: Views of families on the acceptability of hospital discharge“ i Crowe et al.,
(2019), ta udava, ze rodiny nemocnych zazivaly obrovskou emoc¢ni nestabilitu, pfedevsim kvili
nutnosti akceptovat nepiiznivou prognézu svych déti, kvuli strachu z transplantace srdce,
nedostatku finan¢nich prostiedkil a separaci od ostatnich ¢lenti rodiny. Rodice v této studii také
uvadéli strach z propusténi do doméciho oSetfovani, kde by byli vystaveni moznym urgentnim
stavim spojenym s VAD, socidlni izolaci a obrovské zodpovédnosti za Zivot vlastniho ditéte.
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Respondenti se v mnohém shodovali s vise uvedenymi studiemi, jako stresujici faktory pro
rodinu uvadéli psychickou zatéz, financni narocnost a mozné komplikace, ke kterym by mohlo

dojit v domécim oSetfovani.

Jednim z cili dlouhodobych mechanickych ob&hovych podpor je navraceni nemocného do
bézného zivota v domacim prostiedi, coz by mélo zahrnovat i kontakt s vrstevniky, ptateli a
spoluzaky, ktery je zejména pro déti velmi dualezity. Studie Penga et al. (2022) ,, Self-reported
quality of life in children with ventricular assist devices “ se zabyva kvalitou Zivota déti s VAD.
Uvadi zde, Ze 42 % rodi¢t zminilo neschopnost jejich déti ,,hrat si jako obvykle* kvili neustalé
kontrole implantovaného zatizeni, 27 % respondentii nebylo kvtli VAD schopno navstivit svou
rodinu a pfatele jinde nez doma nebo v nemocnici, 23 % dotazovanych navic jesté zminovalo,
ze schopnost transportu S VAD z mista na misto byla velmi obtiznd. V prizkumu Schweigera
et al. (2015) ,, Outpatient Management of Intra-Corporeal Left Ventricular Assist Device
System in Children: A Multi-Center Experience*, zabyvajicim se zivotem déti po propusténi
Z nemocnice, je popsano, ze Z celkového poctu 12 propusténych pacientd (ve véku 8 -15let),
bylo jen 8 z nich schopno vratit se zpatky do Skoly. Ostatni déti pak do skoly nechodily
zZ riiznych diivodi: socialni divody, domaci vzdélavani, letni prazdniny a strach rodi¢ti o zdravi
svych déti. V naSich rozhovorech respondenti uvedli, Ze déti nenavstévovaly skolu ani Skolku,

vétsinu Casu travili doma a ke kontaktu s vrstevniky vyuzivali i socialni sité.

Implantace jakéhokoliv typu mechanické ob&hové podpory sebou nese mnoha rizika a tskali,
ktera mohou v blizkych pacienta probouzet pocity strachu a nejistoty. Minion et al., ve své praci
, The lived experience by patients and family members of extracorporeal membrane
oxygenation: A qualitative study** z roku 2022 popisuje zazitky rodin, jejichz blizci byli 1é¢eni
pomoci ECMO. Ptibuzni pacientti zde li¢i, jak byli pasovani do role jejich advokatt a méli
rozhodovat o technologiich, které do t¢ doby viibec neznali, nevédéli, jak ECMO pracuje, co se
muze béhem 1é¢by stat a jaké mohou nastat komplikace. Uvadé€li opakované navaly tzkosti,
zoufalstvi, nejistoty a nadgje. Casto se také vzdali viech svych povinnosti doma jen proto, aby
mohli veskery sviij ¢as travit v nemocnici. K obdobnym zavéram dosla i Onrust et.al (2022) ve
studii s nazvem ,, Coping strategies, anxiety and depressive symptoms in family members Of
patients treated with extracorporeal membrane oxygenation:A prospective cohort study,
rodinni pfislusnici zde nejcastéji popisovali symptomy tuzkosti, strachu, deprese a dokonce
posttraumatickou stresovou poruchu. Udavali, ze jejich kvalita zivota byla siln¢ ovlivnéna

prozitou udélosti a velmi dlouho jim trvalo, nez se opét vratili do normalu. VSichni nasi
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respondenti uvadéli strach a uzkost jako jedny z nejsilngjsich emoci, které béhem 1é¢by svych

blizkych prozivali.

Zkusenosti a rady osob, kter¢ si danou situaci prosly, mohou byt cennymi informacemi pro jiné
rodice, ktefi se ocitnou ve stejné situaci. Minion et al. (2022) se této problematice také vénuje
a udava, ze tzv. ,shared experience” je velmi dulezita, nebot tyto sdilené poznatky mohou
pomoci Vv rozhodovani a ve zvladani emocni zatéze. Vsichni respondenti se shodovali v tom, ze

by radi ptedali své zkuSenosti ostatnim a pomohli jim tak 1épe zvladnout t€Zkou Zivotni situaci.

wr

2. diléi cil: Popsat, jakym zpiisobem probihala priprava rodici a ditéte pired implantaci a

po ni

K tomuto cili byla vytvorena sit’ s nasledujicimi koédy: divod k napojeni, napojeni na podporu

a zapojeni do péce. Obrazek 2 pak graficky znazornuje jednotlivé polozky.

Priprava

Dlvod k napojeni Napojeni na podporu Zapojeni do péce

Obriazek 2 — Priprava

Diivodem k napojeni mechanickych obéhovych podpor je nejcastéji selhavajici funkce srdce
nebo plic, které nejsou schopny vykonavat svou funkci i pfes maximalni konvenéni 1é¢bu. Dle
Bearla et al., (2023) jsou nejcastéjSimi indikacemi k napojeni mechanické obéhové podpory
myokarditida, dilata¢ni kardiomyopatie, sepse, aspirace mekonia a vrozena srde¢ni vada. Shin
et al., (2019) zminuje ve své praci ,, Pediatric Ventricular Assist Device stejné indikace a
ptidava k nim navic kritéria, ktera by m¢la z pacienta délat vhodného kandidata pro implantaci

ECMO nebo VAD. Jsou to: vysoké davky katecholaminti, rostouci hladina laktatu a dalSich
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odpadnich produkti organismu, zhorSujici se plicni edém, snizend vendzni saturace a
nariistajici jaterni enzymy. Dotazovani rodice uvadéli jako indikace k napojeni dilatacni
kardiomyopatie, vrozenou srde¢ni vadu a selhavani srdce a plic kratce po porodu z divodu
celkové sepse, aspirace mekonia a multiorganového selhani. Tyto udaje pak koresponduji s vise

uvedenymi studiemi.

Napojeni na jakykoliv typ mechanické obchové podpory vyzaduje spolupraci
multidisciplinarniho tymu, ktery dokédze reagovat na mozné komplikace béhem vykonu i po
ném. Dalia et al., (2019) se ve své praci ,, Extracorporeal Membrane Oxygenation Is a Team
Sport: Institutional Survival Benefits of a Formalized ECMO Team* zabyva funkci ECMO
tymu a jeho benefity v 1é€b& pacientll. Studie prokéazala, Ze u nemocnych, ktefi byli v péci
organizovan¢ho ECMO tymu stouplo procento pteziti na 52,3% oproti pacientim, ktefi byli
1é¢eni pied jeho zalozenim (37,7%). VSichni respondenti velice kladné hodnotili fakt, ze
v okamziku napojeni mechanické ob&hové podpory byla jejich ditéti poskytovana vysoce

specializovand péce tymem Skolenych profesionala.

Pacienti napojeni na mimotélni organovou podporu jsou casto v kritickém stavu, vyzadujici
nejvyssi uroven intenzivni péce, jsou zajisténi mnozstvim katetri, monitorovacich zatizeni a
Casto také vyzaduji umélou plicni ventilaci. Zapojit rodice do péce o takto nemocné dité je
mnohdy velice naro¢né, Casto to nedovoluje zdravotni stav pacienta, jindy je ptekdzkou strach
rodi¢t z manipulace s takto 1écenym ditétem. Minion et al., (2022) uvadi, Ze rodinni piislusnici
byli ¢asto zahlceni mnozstvim hluku, piidatnych zafizeni a potfebného personalu kolem ECMO
pfistroje V porovndni s jinymi, mén¢ invazivnimi formami srde¢ni nebo plicni podpory. Crowe
et al., (2019) se zabyvala zapojenim rodiny do péce o dit¢ s VAD, mnoho z rodicu se balo o
takto léceného potomka starat, bali se, ze nebudou schopni zajistit vSechny jeho potieby a
zaroven se starat o funkci implantovaného zatizeni. Uvad¢li také, Ze veskerd péce by méla byt
provadéna Skolenym personalem se zkusenostmi V nemocni¢nim zafizeni. Jen malo z nich bylo
ochotno akceptovat zodpovédnost za dité léCené v domacim prostiedi. S témito zavéry
koresponduji 1 vypovédi naSich respondentli, ktefi Casto uvadeli jako piekdzku v péci

komplexitu ECMO lécby a vlastni strach pecovat o zatizeni, které drzi jejich dité nazivu.
3. diléi cil: Jaké edukacéni materialy a vyukové zdroje byly rodi¢iim k dispozici?

K tomuto cili byla vytvorena sit’ s nasledujicimi kody: edukace a podavani informaci, hledani

informaci a vyukové materidly. Obrazek 3 pak graficky znazorfiuje jednotlivé polozky.
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Edukace

Edukace

o ) Hledani informaci Vyukové materialy
Podavani informaci

Obrazek 3 — Edukace

Edukace hraje naprosto esencidlni roli v 1é¢bé ditéte napojeného na mechanickou ob&hovou
podporu. Je nezbytné, aby rodice méli vzdy dostatek adekvatnich informaci a zaroven prostor
na to, ptat se na podrobnosti o poskytované péci, a to Casto opakovan¢. Prace Thompsonové et
al. (2022) s nazvem ,, The invisible nature of learning: Patient education in nursing “ se vénuje
edukaci pacientil a rodinnych pfislusniki, udava zde, ze edukace by méla byt kazdodenni néplni
prace osetfovatelského personalu, nebot' pravé edukace poméha rodinnym piisluSnikim
Vv ziskani sebedtivéry a novych znalosti, upeviiuje jejich snahu v zapojeni se do péce a zaroven
pomaha budovat vztah, zalozeny na divéfe, mezi rodinami a oSetfujicim personalem.
Bakalatska prace od Lenky Buzkové ,, Specifika v oSetFovatelské péci o ECMO kanyly u
detskych pacientii” (2018) popisuje také dulezitost edukace v péci o détského pacienta na
ECMO. Rika, Ze uloha sestry spo¢iva v zodpovézeni doplitujicich otdzek a psychické podpoie
zakonného zastupce a rodiny. Jednou z moznosti, jak podpofit emoc¢ni potteby rodiclu je
empaticky ptistup sestry a dodavani nadéje na uzdraveni ditéte. Zarover i tato podpora posiluje
vztah mezi sestrou a rodinou. Informace sestry o ditéti na ECMO podpoie a o ukonech pfi
kazdodennich ¢innostech, umoznuji rozvijet porozuméni a usnadiuji snahu rodi¢u aktivné se
podilet na oSetfovatelské péci. VSichni respondenti shodné udavali, ze méli dostatek prostoru
na otazky, vzdy jim bylo vSe zodpovézeno, a to 1 v ptipadé, kdy se ptali opakované na stejnou

otazku.
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V dobé modernich technologii je mozné nalézt jakoukoliv informaci v kratkém cCase a
V podstaté z jakéhokoliv mista. Tyto zdroje vSsak mohou byt mnohdy zavadégjici a informace
v nich neaktualni nebo netplné. Thompsonova et al. (2021) se ve své praci vénuje také
internetu, jako zdroji moznych informaci pro pacienty a jejich rodinné piislusniky. Klade zde
daraz predev§$im na fakt, ze edukovanym by mély byt doporuceny provéiené zdroje, které
obsahuji adekvatni, aktualni a validované informace. Polovina respondenti uvedla, ze
informace o srde¢nich podporach hledala na internetu a druha polovina dotazovanych se shodla

na tom, ze jim byl poskytnut dostatek informaci, a proto nikde jinde nehledali.

Informace podavané v situaci, kdy je ohrozen Zivot blizkého rodinného pftislusnika, mohou byt
asto ztraceny, nebot’ je clovék v prozivaném stresu nedokaze vnimat. Je proto dalezité edukaci
opakovat, zaméfit se na zpétnou vazbu a poskytnout i jiné vyukové materidly, jako jsou
napiiklad videa, letacky ¢i brozury. Drsova se ve své bakalaiské praci (2020) vénuje edukaci
pacientdl a jejich rodinnych ptislusnikti a udava ze pro rozsiteni edukace o mluveny projev
zdravotni sestry je vhodné zatadit do procesu pisemné materidly. Vyhodou je snadnéjsi
pochopeni informaci pro dosazeni edukacniho cile. Dle Jufenikové (2010) edukacni material
nesmi byt piili§ slozity. Cim vétsi jednoduchost v obsahu materialu, tim 1épe. Material by mél
zahrnovat rizikové faktory, zdsady bezpecnosti a ptinos 1éCby, jez pacienta pomaha motivovat.
Jufenikova dale piSe, Ze jsou ve zdravotnictvi nejcastéji vyuzivané textové materialy. Jedna se
nejcastéji o rizné letdky ¢i broZzury. Mezi dalsi edukaéni materidly patii napiiklad videa, ktera
jsou take velice Casto vyuZzivana. Dale to mohou byt rtizné obrazky, obrazy, schémata a data na
pocitacich ¢i projektoru. VSichni respondenti se shodli na faktu, Ze jim byl verbalné poskytnut

dostatek informaci, ale zddné jiné zdroje jim k mechanickym podporam poskytnuty nebyly.

4. dil¢i cil: Méla implantace mechanické obéhové podpory vliv na zlepSeni kvality Zivota

ditéte?

K tomuto cili byla vytvofena sit’ s nasledujicimi kody: komplikace, komplikace po odpojeni,

omezeni v domacim prostiredi. Obrazek 4 pak graficky znazornuje jednotlivé polozky.
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Kvalita Zivota

Omezeni vdomacim

Komplikace Komplikace po odpojeni orostredi

Obrazek 4 - Kvalita Zivota

Napojeni na mechanickou obéhovou podporu sebou nese mnoha uskali v podobé nejriiznéjsich
nasledky. Jason a Yasir ve své praci (2020) ,,Complications associated with mechanical
circulatory support popisuji nejcastéjsi komplikace spojené s napojenim na mechanické
ob&hové podpory. ECMO spojuji nejcastéji s krvacenim (kolem zavedenych kanyl, do CNS, do
GIT) s akutnim renalnim selhanim, a s ischemii dolnich koncetin. Dale pak popisuji krvacent,
renalni komplikace, infekci, trombdzu jako nejcastéjsi problémy asociované s implantaci VAD.
K obdobnym zavérim dospéli také Jefferson et al., (2020), jejich studie s ndzvem ,, Mechanical
circulatory support devices in advanced heart failure: 2020 and beyond* udava jako hlavni
komplikace krvéacenti, sepsi, selhdni pravé srde¢ni komory a akutni rendlni insuficienci. S témito
vysledky se ztotoziuji i vypovédi nasich respondentti, ktefi zminovali selhani ledvin, jater, a

krvéceni do CNS.

Bezproblémovy pritbéh napojeni na mechanickou obéhovou podporu neni zarukou toho, ze
nedojde ke vzniku komplikaci po jejim odpojeni. Studie ,, Neonatal ECMO survivors: The late
emergence of hidden morbidities — An unmet need for long-term follow-up *“ od Hoskote et al.,
2022 se zabyva incidenci pozdné vzniklych komplikaci u novorozenci, jez byli napojeni na
ECMO. Popisuje zde, ze tyto déti maji mnozstvi komplikaci vzniklych po odpojeni z podpory
ajedna se predevs§im o neuro-kognitivni problémy. ELSO registr (2022) studoval déti napojené
na ECMO a VAD a z jejich analyzy vyplyva, ze z 7405 déti (v letech 2005-2010) mélo 20 %
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zZ nich né&jaky typ neurologické komplikace (smrt mozku, kiecové stavy, mozkovy infarkt nebo
intra cerebralni krvéaceni). Neurologické obtize udavali i nasi dotazovani, zmifiovali krvaceni
do mozku s hydrocefalem a naslednym neurologickym deficitem, aplnou hluchotu, hypotonii,
opozdény vyvoj a ztratu saciho reflexu. Udavéany pak byly i jiné, blize nespecifikované

problémy, ke kterym doslo po odpojeni z podpory.

Pacienti propusténi s VAD do doméaciho oSetfovani jsou vystaveni nejriznéjSim omezenim,
jakymi jsou naptiklad: Casté kontroly v nemocni¢nim zafizeni, riziko vzniku infekce, ¢i jinych
komplikaci, zavislost na ptivodu elektrické energie, omezeni kontaktu s prateli, limitace aktivit
bézného zivota a ¢asto neschopnost vratit se do $kolniho zatizeni. Shweiger (2015) publikoval
jednu z mala studii zabyvajicich se managementem déti, propusténych s VAD. Udava, ze
nejcastéjsi komplikaci vyzadujici re-hospitalizaci byla infekce vodiciho kabelu, dale se objevila
epistaxe a mén¢ vyznamné alarmy, které vSak nevyzadovaly znovupfijeti do nemocnice. Ke
stejnym zavérum dospél i Manen (2017), pridava navic fakt, ze VAD znac¢né ovliviluje i zivot
rodich ditéte, kteti udavaji vysoké naklady na péci, ¢asto neschopnost pokraovat v zaméstnani
(alesponi u jednoho z rodici) a pocit socialni izolace s nemoznosti vénovat se vlastnim zalibaAm
a konicktim. Oba respondenti, jeZ si prosli propousténim domd, se shodovali s vise uvedenymi
omezenimi. Nejtézsi bylo pro jednu rodinu ziskavani finan¢nich prosttedkil, nebot’ matka byla

samozivitelka a musela syna s VAD c¢asto brat s sebou do zaméstnani. Pro druhou rodinu bylo

vV

11.1.1 Limitace priazkumu

Prizkum byl limitovan samotnym vybérem tématu, velmi tézké bylo nalézt respondenty,
ochotné k prizkumu a sdileni svych pfibéhi. Limitaci je také nerovnomérné zastoupeni muzi
a zen, kdy prizkumu se ucastnil pouze jeden muz, ktery si sdm prosel napojenim na
mechanickou obéhovou podporu. Jeho odpovédi se mnohdy liSily v odpovédich zen, proto by

bylo vhodné mit vyrovnanou skupinu respondenti.

Respondenty byly v péti ptipadech maminky déti, po rozhovorech s nimi, byl prizkumny
vzorek dostatecné saturovan, dochézelo jiz k opakovani odpovédi. I pies skutecnost, Ze Sesty
dotazovany neni rodi¢em, ale samotnym pacientem, byla jeho vypovéd zaznamenana, vhled,
ktery tento respondent vnesl do problematiky ob&hovych podpor, byl velmi uZite¢ny a cenny,

nebot’ se jedna o vypoveéd’ ¢loveka, ktery si napojenim sam prosel.
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11.1.2 Doporuceni pro praxi

Z pruzkumné casti prace vypliva nékolik dilezitych poznatkii, na néz by bylo vhodné zaméftit
zjisténim, Snimz by se mélo v praxi pracovat, je fakt, ze rodicim (potazmo pacientim
samotnym) nebyla Kk dispozici zadna tisténa forma edukacnich material, zabyvajici se
problematikou mimot€lnich podptrnych systému. Bylo by dobré se na tuto skute¢nost zamerit
a pfipravit letaky/brozury, které by jednoduchou formou vysvétlovaly princip fungovani,
jednotlivé komponenty a mozné komplikace mechanickych ob&hovych podpor. Rodice jsou
mnohdy zahlceni informacemi, jez obdrzi od 1€kaiti béhem implantace ¢i kratce po ni, ale pouze
mald ¢ast téchto novych poznatki zlstane v paméti zachovana. Pokud by byl rodicim
Kk verbalnimu sdéleni pfidan i tist€ny material, mohli by se K takto ziskanym informacim vracet

1 pozdéji, ptipadné si dohledat skute¢nosti, jez by jim nebyly zcela jasné.

Zajimavy je i fakt, Zze dva ze tii respondentd, jejichz dité bylo napojeno na ECMO, uvadgji
neurologické komplikace, jako nasledek 1é¢by mechanickou obéhovou podporou. Jedna se o
zavazné neurologické nasledky, jez vyznamné ovliviiuji kvalitu zivota ditéte, potazmo celé jeho
rodiny. Sledovani vyskytu tohoto typu komplikaci je v zahrani¢i ¢astym namétem studii a
vyzkumt, nebyla vSak nalezena Zadna domadci studie, kterd by se, byt okrajové, vénovala

tomuto tématu.

Namétem k dalSimu vyzkumu by mohla byt 1 specificka skupina adolescentt, jez si prosli
napojenim na mechanickou ob¢hovou podporu. I ptes to, Ze byl veden pouze jeden rozhovor
s respondentem patficim do této vékové kategorie, jeho vypovéd byla velmi cennd a jim

uvadeéné informace se v mnohém lisily od vypovédi maminek.
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ZAVER
Bakalaiska prace se vénuje tématice mechanickych obéhovych podpor, jez se vyuzivaji k 1écbé
akutniho a chronického srde¢niho selhdni u déti. Prace zaroven mapuje zkusenosti rodic,

jejichz dité si touto 1écbou proslo, zabyva se jejich ndzory, doporuc¢enimi a osobnimi piib&hy.

Préce je rozdélena do dvou hlavnich ¢asti, teoretické a praktické. Teoretickd Cast se zamétuje
na problematiku samotnych mechanickych podpor, popisuje jejich historii, vyuziti
v pediatrické populaci, indikace, kontraindikace, nejcasté&jsi urgentni stavy, komplikace a
kratce se také vénuje specifikiim oSetfovatelské péce u takto 1écenych pacientl. Ke zpracovani
teoretické ¢asti prace byly pouzity ¢eské i zahranicni zdroje. Prakticka ¢ast byla zpracovana
kvalitativné a zahrnuje metodiku, prezentaci ziskanych dat a diskusi. Data byla ziskana pomoci
rozhovort se Sesti respondenty, kdy pét z nich byli rodice a jeden respondent byl mlady muz,
ktery si sam prosel napojenim na mechanickou obehovou podporu. Rozhovory byly nahravéany,

nasledné ptepsany a k jejich kodovani byl pouzit program QDA Miner.

Prizkumna ¢ast bakalarské prace méla nékolik cilll, a to zjistit, jaky vliv méla implantace VAD
¢i ECMO na chod rodiny, posoudit zpiisob, jakym byla rodina pfipravovana na samotnou
implantaci, popsat nejcastéji vyuzivané edukacni materidly a v neposledni fad¢ se zaméfila na
kvalitu Zivota ditéte po odpojeni z mechanické obéhové podpory. Rodiny pak sdilely své
zivotni piib&hy a podilely se tak na zjiS§téni mnohych skute¢nosti. Vedoucim faktorem ve vSech
rozhovorech byl strach, strach z budoucnosti, z komplikaci, ze samotné implantace i z moznych
problémil vzniklych pfi domacim oSetfovani ditéte s VAD. A pravé obavané komplikace pak
byly popisovany vSemi dotazovanymi, od téch méné zavaznych, jakymi byli naptiklad ztrata
saciho reflexu, ¢i opozdény vyvoj, aZ po ty opravdu tézké a Zivot ohroZujici, kam lze zahrnout,
selhani jater, ledvin, intracerebralni krvaceni, hypotonii, celkovou hluchotu ¢i nutnost zavedeni
ventrikulo-peritonealniho shuntu s naslednou mentalni retardaci. VSechny viSe zminované
komplikace pak maji dopad na kvalitu zivota ditéte, potazmo celé jeho rodiny. DalSimi
zminovanymi problémy, zejména u pacientti s VAD, pak byla finan¢ni zatéz, socialni izolace
kvuli strachu z infekce, obavy z moznych komplikaci v domacim prostiedi, jakymi jsou
napiiklad vypadek elektrického proudu ¢i mechanické selhani jednotlivych komponenti

implantované podpory.

Implantace mechanickych ob&hovych podpor u déti je zachrannou lé¢ebnou metodou, jez
dokaze nahradit funkci selhavajiciho srdce, plic, ¢i srdce a plic zaroven. A¢ se jedna o metodou

pomérné novou, je stale Castéji vyuzivana 1 u téch nejmenSich pacientti, jejichz Zivot je

o1



v pfimém ohrozeni. Tento zplisob 1écby sebou nese mnoha rizika, ale pokud je indikovan vcas

a spravné, miize zachranit zivot détem, pro které jiz jind nad¢je neexistuje.
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