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Résumé

Introduction Une mise en route efficace et une surveillance
optimale sont les éléments essentiels a la réussite de la ventila-
tion a domicile (VAD).

Etat des connaissances La mise en route est préférablement
réalisée dans une structure hospitaliére. Le choix du matériel
est d'une importance capitale mais il n'y a pas de supériorité
démontrée d’un type de matériel par rapport a un autre. La sur-
veillance de la VAD sera inévitablement marquée par de multi-
ples probléemes pouvant faire interrompre la thérapeutique. Tous
ces probléemes auront souvent des solutions simples, recensées
dans cet article.

Perspectives Malheureusement, il existe encore de nombreux
écueils dans la surveillance. Le principal étant I'absence de
données précises sur le sommeil des patients ventilés ne per-
mettant pas une surveillance nocturne optimale. Un autre écueil
important est I'absence d'adaptation des interfaces aux patients
handicapés. Enfin, le transfert des responsabilités et de la
charge de travail vers les intervenants a domicile, dont la
famille, avec un désengagement de I'hopital est aussi un fait
marquant de la VAD.

Conclusions Une mise en route et une surveillance optimale
sont les gages d'efficacité de la VAD. Les pieges, les erreurs,
des manques de connaissances sont souvent cause d’abandon
de la thérapeutique. Cet article propose des outils d'amélioration
de ces deux étapes essentielles.

Mots-clés : Respirateur artificiel ® Service soins domicile ®

Insuffisance respiratoire * Equipement et appareillages
Maladie chronique.
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Initiation and management of home mechanical
ventilation

J. Gonzalez, J. Macey, C. Cracco, T. Similowski, J.P. Derenne
Summary

Introduction Effective initiation and optimal monitoring of treat-
ment are essential elements for successful home mechanical
ventilation (HMV).

State of knowledge \lentilation is best initiated in a hospital
setting. There is an enormous range of equipment available but
there is little evidence pointing to the superiority of one device
over another. Many problems can arise that lead to an interrup-
tion in HMV but often these can be resolved simply as discussed
in this article.

Perspectives Unfortunately a number of pitfalls in management
remain, the main one being the absence of accurate data about
the sleep of patients on ventilators, which hinders optimal noc-
turnal management. Another problem is the lack of adaptation of
equipment for use by handicapped patients. Finally the transfer
of responsibility and workload to home carers including family
members with disengagement by the hospital can also be a
major milestone.

Conclusion Successful initiation and supervision is the key to
effective home mechanical ventilation. Treatment is often aban-
doned because of pitfalls, mistakes and lack of knowledge. This
article proposes means to improve these two important areas.

Key-words: Artificial ventilator « Home care ® Respiratory
failure ® Equipment and accessories ® Chronic illness.
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Le succes d’une assistance ventilatoire 2 domicile (VAD)
dépend énormément de 'adaptation de la ventilation aux
besoins du patient, ceci est particuli¢rement vrai dans la venti-
lation dite « non invasive », car si le patient est conscient avec
une ventilation inefficace ou inconfortable, elle ne sera pas
réalisée. Une parfaite connaissance du matériel, des interfaces,
des ventilateurs, des finesses de réglage, des problemes poten-
tiels sera utile dans la mise en place et le suivi. Cet article qui
se veut trés pragmatique, essaie de recenser tous les moyens
utiles et nécessaires au succes d'une VAD et propose des
tableaux et figures décisionnels pouvant étre utilisés dans des
procédures opérationnelles.

Mise en place de la ventilation

Nous considérerons une mise en place en situation sta-
ble. Une mise en place apres un épisode aigu ne sera pas trés
différente, hormis le traitement du facteur de décompensa-
tion en plus.

Mise en route de la VAD

Elle doit étre installée étape par étape. Il n'existe aucune
recommandation publiée sur le lieu et la durée de mise en
route. Une analyse des études publiées sur la VAD suggere
qu’il existe une relation entre une mise en route trop rapide et
I'abandon par le patient. Strumpf et coll. [1] installent une
ventilation en externe sur 4 heures, avec un taux d’abandon
de 70 %, Casanova et coll. [2] en 3 jours d’hospitalisation
avec un taux d’abandon de 11 %, Clini et coll. [3] en
10 jours d’hospitalisation avec 20 % d’abandon. Une installa-
tion sur 4 4 5 jours d’hospitalisation est probablement la
meilleure solution (tablean I). Pour les patients pouvant se
déplacer facilement, 4 jours d’hépital de jour avec le prét de
matériel d’enregistrement nocturne sont probablement la
solution la plus économique, la plus proche de la réalité
future (Patient utilisant la ventilation dans son environne-
ment habituel et de facon autonome) et la plus appréciée par
les patients.

Une mise en route de ventilation sur trachéotomie est
plus longue, 1a non plus, il n'y a pas de durée recommandée,
toutefois une lecture attentive de la loi frangaise n'autorise pas
une sortie & domicile dans les 3 semaines qui suivent une tra-
chéotomie (Décret n°® 99-426 du 27 mai 1999).

Plusieurs étapes sont incontournables :

— réalisation de la trachéotomie ;

— optimisation de la ventilation : choix de la canule, essais de
ventilation 2 fuites et controle de la qualité de ventilation, nota-
mment nocturne avec contrdle et quantification des fuites [4] ;
— optimisation de la phonation [5] ;

— reprise de I'alimentation ;

— 1% changement de canule ;

— éducation du patient et de la famille aux aspirations et aux
changements de canule ;

— préparation de la sortie (¢f infra).



Réglages initiaux

Il y a peu de données pour penser qu'un type de ventila-
tion est meilleur quun autre, les études sont rares et déja
anciennes par rapport aux ventilateurs actuellement disponibles
[6]. Le meilleur ventilateur sera celui que I'équipe apprécie et
maitrise, plutdt que des ventilateurs en théorie plus perfor-
mants. Il 0’y a pas non plus de données montrant la supériorité
d’un mode de ventilation par rapport 4 un autre. En mode dit
« volumétrique » : on peut proposer une mise en route avec un
volume courant de 10 ml/kg ; 12/mn de fréquence respiratoire
et un rapport I/E 2 1/2. En mode dit « barométrique », on peut
commencer avec une pression inspiratoire de 10 cm d’H,0 au-
dessus de la pression expiratoire et une pression expiratoire
minimale jamais inférieure 2 3 cmH,O pour les appareils 4 fui-
tes intentionnelles, en raison du risque du risque de réinhala-
tion du CO, expiré [7]. Une pression expiratoire positive peut
étre utile en cas de pression expiratoire positive intrinseque chez
des patients distendus afin de faciliter le déclenchement du ven-
tilateur et ainsi de diminuer le nombre d’appels inefficaces.

Pour des réglages plus précis, Simonds et coll. [8] reprennent
des conseils machine par machine, sans malheureusement étre
exhaustifs, notamment sur les appareils de fabrication frangaise.

Tableau I.
Procédure de mise en route d’'une Ventilation a domicile sur 4 jours.

1°" Jour
Bilan de base avec GDS en ventilation spontané
Choix du masque (fig. 1),
choix du ventilateur,
choix du mode de ventilation

premiers essais avec des réglages standards (5 a 10 minutes
d’essais, plusieurs fois dans la journée),

poursuite de I’éducation par l'infirmiere sur le matériel et
autonomisation du patient (mettre son masque, allumer étein-
dre le ventilateur et ses alarmes, etc..).

2¢ Jour

Adaptation des réglages selon les remarques du patient
(tableau Il

premier GDS au bout de plusieurs heures de ventilation (si le
patient le supporte).

Adaptation des réglages selon I'amélioration des GDS.

Reprise des essais jusqu’a obtenir I'amélioration souhaitée
avec une ventilation supportable.

3¢ Jour

Poursuite des réglages. En cas de bonne tolérance et d'efficac-
ité tentative de ventilation la nuit avec enregistrement nocturne.

4° Jour
GDS au matin sous ventilation

Adaptation des réglages selon la tolérance et les résultats de la
nuit.

GDS apres plusieurs heures de débranchement pour déter-
miner la durée de ventilation nécessaire

Sortie

GDS : gaz du sang.

Ventilation mécanique a domicile

Choix de l'interface

Il est recommandé de préparer le matériel et de réaliser
les montages a 'avance. Le principe de sécurité le plus impor-
tant est la bonne compréhension du fonctionnement du cir-
cuit expiratoire (fuites intentionnelles, circuits doubles ou
valve expiratoire déportée). Ce principe évitera toute erreur de
montage mettant en jeu le pronostic vital. Par exemple, une
erreur trés grave serait de choisir un masque sans fuites sur un
circuit unique. Les autres erreurs de montage seront au pire
inefficaces.

Comme pour les ventilateurs, il est recommandé de
commencer toujours avec un masque connu par I'équipe et
d’adapter ensuite selon le schéma proposé (fig. 1). Méme si les
masques ont beaucoup progressé, ces progres sont surtout dus
au marché porteur du traitement du syndrome d’apnées du
sommeil, dont profite la VAD. Malheureusement, ces mas-
ques ne sont donc pas pensés pour des malades handicapés
(fig. 3). 1l reste encore beaucoup de progres a faire sur les
interfaces de VAD.
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Fig. 1.

Arbre décisionnel pour le choix d'un masque de ventilation non
invasive.
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La page web de linsticut Garches (www.handicap.org)
sur les masques, canules, valves de phonation et valves de fui-
tes peut étre une aide précieuse.

Sortie d'un patient en VAD

Il existe des formalités administratives incontournables
pour tout patient ventilé sortant au domicile.

Prescription des réglages

Le patient doit sortir avec une prescription écrite et pré-
cise concernant sa ventilation (ventilateur; mode de
ventilation ; réglages ; interface ; avec ou sans oxygene ; avec
ou sans humidificateur ; durée et modeles de sondes d’aspira-
tions pour les patients trachéotomisés (Décret n° 99-426 du
27 mai 1999)). Toute installation de matériel de ventilation
sans prescription écrite poutrra entrainer des poursuites en cas
d’incident.

Prise en charge de la sécurité sociale

Une feuille de prise en charge de la sécurité sociale doit
étre fournie au prestataire de service.

Certificat de formation

Tout patient trachéotomisé ne pouvant saspirer seul
doit sortir avec un certificat médical confirmant que la per-
sonne qui va sen occuper est formée aux aspirations trachéa-

les (Décret n°® 99-426 du 27 mai 1999).

Surveillance de la VAD

Le choix du rythme de surveillance sera fonction de
Iévolutivité ou de la gravité de la maladie. Une premiére visite
systématique 2 1 mois de la mise en route est utile. Un patient

Tableau Il.
Surveillance d’'un patient sous ventilation & domicile. Programme
du bilan proposé.

- Efficacité clinique. L'amélioration clinique est I'élément essen-
tiel pour juger de I'efficacité de la ventilation

— Compréhension du matériel

- Observance journaliére grace aux compteurs horaires des
ventilateurs

— GDS avant le rebranchement (si possible). Ce GDS permettra
de déterminer la durée nécessaire de ventilation journaliere

— Enregistrement nocturne sous ventilation

— GDS au petit matin sous ventilation Le résultat, couplé aux
données de I'enregistrement nocturne permettra d’optimiser
les réglages et résoudre des problémes de ventilation
(tableau IlI).

- +/- Bilan de la maladie (Radiographie de thorax ; ECG ; Explo-
ration fonctionnelle respiratoire ; examen ORL....)

GDS : gaz du sang.
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insuffisant respiratoire grave (BPCO notamment) ou atteint
d’une maladie neuromusculaire rapidement évolutive (SLA
notamment) sera revu ensuite de fagon trimestrielle. Un
patient atteint d’'une maladie stable (déformation thoracique,
séquelles de tuberculose ou de poliomyélite, obeses...) ou len-
tement évolutive (myopathies...) sera revu de fagon semes-
trielle, voire annuelle. La surveillance reposera principalement
sur la tolérance et I'efficacité clinique, les gaz du sang et les
enregistrements nocturnes (tableau I1).

Il est assez fréquent d’observer chez les patients ventilés
pour une maladie neuromusculaire avancée, une alcalose res-
piratoire sous ventilation. Ceci est di probablement 4 une
diminution de la production de CO, liée 4 la fonte muscu-
laire et n'engendre pas de complication tant quelle reste
modérée [9]. Toutefois, si elle est trop marquée, elle peut
entrainer des obstructions glottiques [10] ou des crises con-
vulsives et des tétanies, notamment lors des changements de
pH survenant lors des passages de la respiration libre 2 la ven-
tilation mécanique.

Si l'enregistrement nocturne ne peut étre réalisé qu'a
Ihopital, le bilan se fera pendant une journée et une nuit
d’hospitalisation. Si 'enregistrement nocturne peut étre réalisé
au domicile du patient, le patient peut étre vu en Hopital de
jour avec le résultat de son enregistrement nocturne. Cette
solution semble la plus proche de la réalité de vie du patient
qui dort ainsi dans son environnement habituel. Dans la
majorité des cas, les patients seront ventilés la nuit, un enregis-
trement de I'efficacité de la ventilation nocturne sera nécessaire
dans le suivi. I n’est pas possible de recommander ici un outil
d’enregistrement plus qu'un autre. Sur une lecture exhaustive
de la littérature sur le sujet, Gonzalez et coll. [11] ne trouvent
que 130 patients ayant bénéficié d’enregistrements divers et
mal décrits du sommeil sous ventilation. On peut considérer
que la saturation nocturne seule est insuffisante. Si elle peut
&tre rassurante quand elle est normale, elle est par contre peu
utile en cas de désaturations qui peuvent étre dues a des apnées
obstructives ou centrales ou des hypopnées ou des asynchro-
nismes patient/ventilateur ou des fuites voire une panne du
matériel. Une saturation normale ne signifiera pas non plus
une ventilation efficace. Il peut exister des microeveils dus a
des asynchronismes patient/ventilateur sans désaturations
[12]. Une polysomnographie sous ventilation serait donc
idéale chez les patients ventilés, mais ceci semble actuellement
impossible du fait du manque de lits d’exploration polysom-
nographique et de I'absence de données précises sur sommeil
et ventilation [11].

Des enregistrements  polygraphiques couplés aux
ventilateurs (RESLINK® Resmed, North Ryde, Australia et
STARDUST® Respironics, Murrysville, USA) pourraient
étre une solution d’avenir. Ils donnent des informations sur la
saturation nocturne, les apnées, les hypopnées, les fuites, la
fréquence respiratoire, la fréquence cardiaque, la position et
expansion abdominale. Ils sont toutefois non validés et non
validables dans I’état actuel des connaissances. Des études
sont nécessaires pour décrire précisément le sommeil des



Tableau llI.
Problémes et solutions en ventilation 2 domicile.

Ventilation mécanique a domicile

Echecs de la ventilation

Effets secondaires de la ventilation

Fuites
En ventilation non invasive :
Ajuster le masque

Changer de masque nasal
Changer pour un masque bucco-nasal

Mise en place d’'une mentonniére [4]

Sparadrap sur la bouche [16]

Sur trachéotomie a fuites :

Augmenter le calibre de la canule [4]

Proposer canule a ballonnet (gonflée uniquement pendant

la ventilation)

Problémes nasaux
Blessures nasales (fig. 2) : voir choix des masques (fig. 1)
Rhinite

Vérifier absence de fuites buccales Anticongestionnants nasaux
sur 5 jours, ou Corticoides locaux, ou Atropiniques nasaux.

Humidificateur chauffant

Asynchronisme Patient/ventilateur
Vérifier I'absence de probléme technique
Vérifier absence de fuites
Ajuster la fréquence a la fréquence du patient
Augmenter la sensibilité du trigger

Diminuer la sensibilité du trigger (si autodéclenchement, souvent
du a la déglutition, voire aux battements cardiaques)

Essayer un masque bucco nasal
Augmenter la Pression expiratoire en cas d’Auto-PEEP

Rechercher plus précisément la cause de I'asynchronisme avec
adaptation de la ventilation sous ventilateur muni de courbes de
ventilation

Distension gastrique ou gaz intestinaux
Eviter boissons gazeuses
Diminuer pressions d’insufflation ou le volume
Passer d'une ventilation en volume a une ventilation en pression

Passer a une ventilation en pression contrélée

Encombrement au début de la ventilation

Prévoir désencombrement par kinésithérapie dés l'initiation de la
ventilation. Expliquer au patient que ce n’est pas un effet secon-
daire de la ventilation mais la ventilation de territoires atélecta-
siés, effet par ailleurs transitoire.

Pressions d’insufflation importantes

Détecter une cause et la traiter :

Bronchospasme

Hypersécrétions

Atélectasies

Edéeme pulmonaire aigu

Sténose trachéale

Granulome

Congestion nasale

En ventilation en pression : maintenir cette pression inspiratoire si
nécessaire et si tolérable ou passer en ventilation en volumétrique

Volumétrique : prolonger le temps inspiratoire, diminuer le VT si
possible.

Réglages de confort

Phonation incorrecte
En ventilation non invasive (24h/24) :
Diminuer la sensibilité du trigger, si le fait de parler déclenche
le ventilateur
En ventilation sur trachéotomie :
Augmenter la fuite : mettre canule sans ballonnet, diminuer calibre
de la canule, utiliser canule fenétrée
Rajouter une PEEP

Rajouter une valve de phonation sur le circuit

Passer a un mode réglé en pression [5]

DIVERS

Troubles cognitifs avec refus de la ventilation

Eliminer effet de I'hypercapnie ou de I'hypoxémie avant de con-
clure a un échec dela VNI. Proposer une mise en route de la VNI en
soins intensifs

Angoisse, claustrophobie
Masques moins « fermés »
Sédatifs si la ventilation est controlée

psychothérapie

Impossibilité physique d’utiliser le matériel

érapeute (fig. 3)

Demander I'aide quotidienne d’une tierce personne

Prévoir des modifications du masque et du ventilateur avec ergoth-

Bruit de la machine
Essayer une autre machine
Bruit des fuites sur le masque
Changer de masque
Changer le site de la fuite intentionnelle

Utilisez une valve expiratoire déportée
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Fig. 2.

Escarre dus & des appuis d’'un masque bucco-nasal, nécessitant
l'utilisation de masques évitant ces appuis pour pouvoir poursuivre
la ventilation non invasive nocturne, nécessaire chez ce patient.

patients sous ventilation et pour pouvoir proposer et valider
des outils simples de surveillance. Ladaptation des réglages en
fonction des résultats du sommeil sous ventilation est une
attitude novatrice qui devra étre évaluée.

Etapes particuliéres dans le suivi

Augmentation de la dépendance
de la ventilation mécanique

Certaines maladies peuvent continuer a évoluer malgré
le contrdle de la ventilation. Les patients peuvent devenir pro-

Rev Mal Respir 2004 ; 21 : 783-90

gressivement dépendants de leur machine. Des adaptations
thérapeutiques sont alors nécessaires :
— 2° ventilateur au-dessus de 16 heures/jour de ventilation.
Selon le texte qui régie les prestations a domicile (Liste des Pro-
duits et Prestations Remboursables prévue i 'article L. 165-1 du
code de la sécurité sociale) paru au journal officiel le
6 septembre 2003, un 2€ ventilateur doit étre mis a la dispo-
sition des patients dont la prescription est supérieure 2
16 heures par jour ;
— ventilateur avec batterie. Un patient dépendant doit avoir
un ventilateur 2 batterie, actuellement plusieurs fabricants
proposent des batteries internes et/ou externes (Gamme
Eole; Hélia et VS (Saime, Savigny le Temple, France) ;
Smartair+® (Airox, Pau, France) ; KnightStar  (Tyco,
Gosport, UK) ;
— Jeu de masques. Il faudra prévoir un masque nasal, mais aus-
si un masque bucco-nasal, voire un masque Total Face et/ou
des embouts buccaux au domicile du patient dépendant d’une
ventilation non invasive. (tableau II] et fig. 2).

Envisager la trachéotomie, en situation de derniers
recours, si le patient le souhaite.

Passage de la ventilation non invasive
a la ventilation sur trachéotomie

Ce passage doit étre préparé et discuté afin d’éviter une
situation dramatique pour le patient et sa famille. Les avanta-
ges et les inconvénients doivent étre présentés.

Les avantages sont :

— une ventilation plus efficace et plus siire ;

— la possibilité de se désencombrer plus facilement ;

— la possibilit¢ de manger ou parler et de se ventiler en méme
temps (en 'absence de probleme ORL ou bulbaire).

Les inconvénients sont :

— la mise en place d’une canule définitive ;

— la dépendance 2 une tierce personne en cas d’impossibilité de
s’aspirer ;

—la prolongation de la vie parfois dans des situations phy-
siques intolérables ;

— Pimpossibilité d’étre regu, ventilé sur trachéotomie, dans de
nombreux centres de moyen ou long séjour.

En l'absence de troubles bulbaires ou ORL, la phona-
tion et la déglutition restent possibles.

Passage de la ventilation sur trachéotomie
a la ventilation non invasive

Ce passage est tres difficile et peu recommandé. Les
avantages et les inconvénients de la trachéotomie doivent étre
rediscutés. Ceci a été décrit avec succes chez des patients
atteints de tétraplégie haute [13] et doit pouvoir étre proposé
si le patient le demande.

Epuisement de la famille

Il existe peu de structures de moyen ou long séjour per-
mettant une hospitalisation dite de «répit ». Lépuisement



Fig. 3.
Adaptations en ergothérapie de matériel de ventilation chez un patient atteint de Sclérose latérale amyotrophique handicapé des mains.
Rajout de deux boucles sur le harnais pour améliorer la préhension, d’un crochet pour fixer le masque au harnais. Rajout d’une pastille plus
proéminente sur le bouton marche/arrét du ventilateur.

des familles n'a jamais été décrit mais semble bien réel.
Lépuisement des soignants s'occupant de tels patients est par
contre reconnu [14]. Il n'est souvent proposé a I'heure
actuelle que des hospitalisations dans les services de réanima-
tion ou de pneumologie pour offrir des répits aux familles.

Perte de la phonation
et/ou de la déglutition

Certaines maladies neuromusculaires continueront 2a
évoluer. Des troubles de la déglutition doivent étre surveillés
et une gastrostomie proposée, sous VNI si besoin [15]. Des
troubles bulbaires peuvent rendre la phonation impossible,
nécessitant 'utilisation d’autres outils de communication.
Chez les patients trachéotomisés, la ventilation 2 fuites
devient souvent impossible. Une canule  ballonnet peut étre
alors proposée.

Ventilation mécanique a domicile

Conclusion et perspectives

Lamélioration du matériel de ventilation, de la prise en
charge globale des patients insuffisants respiratoires graves et
de leur survie mais aussi 'absence de structures de prise en
charge spécialisée en moyen et long séjour et les modifica-
tions de la législation ont profondément modifié le profil de
la VAD en France. Il s’agit d’une prise en charge multidisci-
plinaire, exigeante, de haute technicité, avec de moins en
moins d’hospitalisations, de plus en plus de soins & domicile.
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