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Věc: Vyjádření k požadavkům pacientských skupin

Vážená paní inženýrko, 
     nervosvalová onemocnění vedou mimo jiné k omezené síly respiračních svalů, část z těchto onemocnění má progresivní charakter (DMD, BMD, ALS, v menší míře i SMA). Obtíže se manifestují jako postupný pokles vitální kapacity a snížení schopnosti ventilace, což se projevuje primárně hyperkapnií během spánku, často s kompenzací tachypnoí. Standardy péče o DMD doporučují pravidelné testování síly respiračních svalů a v pokročilé fázi i vyšetření spánku, kdy je nejvyšší citlivost k zachycení hypoventilace. Časné nasazení zejména neinvazivní, ventilační podpory snižuje morbiditu a pravděpodobně i mortalitu nemocných a zlepšuje kvalitu jejich života. V pokročilých fázích onemocnění dlouhodobá neinvazivní ventilační léčba společně s technikami očišťování dýchacích cest umožňuje dlouhodobou a někdy i trvalou možnost přežívání bez nutnosti tracheostomie, což zvyšuje komfort a snižuje náklady na léčbu. Tito pacienti jsou zcela závislí na svém přístrojovém vybavení, a proto požadavek na přidělení záložních ventilátorů považujeme za opodstatněný. U neinvazivní ventilace je podpora ambu-vakem technicky prakticky nemožná, protože tyto systémy jsou založeny na relativně vysokém průtoku s kompenzací plánovaného úniku ze systému.
Následující kritéria jsou odvozena z belgických indikačních kritérií pro přidělování přístrojů formou denního pronájmu.
Kritéria pro přidělování přístrojů pro noční neinvazivní ventilaci jsou již zpracovány Českou společností pro výzkum spánku a spánkovou medicínu a přístroje, které nejsou typu podpory životních funkcí do určité finanční hranice jsou hrazeny zdravotními pojišťovnami.
Pozn: Nedílnou součástí přístrojového vybavení pacientů s pokročilým nervosvalovým onemocněním vybavení je mechanický insuflátor – exsuflátor jako nejúčinnější nástroj zajištění průchodnosti dýchacích cest nahrazující hluboké odsávání, ale jeho předepisování je pod gescí pneumologické společnosti a je (i když s vysokým doplatkem) hrazen zdravotními pojišťovnami.
INDIKACE TYPŮ LÉČBY A PŘÍSTROJŮ
Kategorie A - Pro nepřetržité UPV za použití positivního přetlaku:
Pacient s tracheostomií nebo bez tracheostomie postižený restriktivním plicním onemocněním např. na podkladě nervosvalového onemocnění nebo pacient po tracheotomii postižený obstrukční plicní nemocí, u kterého nemůže být dechová nedostatečnost přičítána pouze Pickwickovu syndromu a který není schopen udržet hodnoty naměřené během ventilační podpory déle než 1 hodinu.
Musí by splněno alespoň 1 z následujících kritérií: 
1) Pokles SpO2 o více než 4 % vzhledem k hodnotám naměřeným před ukončením ventilační podpory během 1 hodiny
2) Zvýšení PCO2 (měřeno ateriálním, kapilárním nebo transkutánním způsobem) o více než 4 mm Hg (0,5 kPa) vzhledem k hodnotám naměřeným před ukončením ventilační podpory. PCO2 v průběhu ventilační podpory musí být > 35 mm Hg (4,6 kPa)
3) Nebo faktický počet hodin používání za 24 hodin zobrazený na čítači přístroje je vyšší než 21 hodin po dobu více jak 1 měsíce (u pacientů postižených progresivní restrikční chorobou doposud léčených v dle kategorie B).

Kategorie B  - Pro  intermitentní (minimálně 12hod za den) UPV za použití positivního přetlaku:
Pacient s alveolární hypoventilací a restrikčním respiračním onemocněním pleurálního, pulmonálního, neuromuskulárního či skeletálního původu (např. skolióza), který není jen při noční ventilační podpoře schopen během dne udržet bez ventilační podpory stabilní hodnoty krevních plynů.
Fakt, že v průběhu dne do 12 hodin po ukončení (např. noční) ventilační podpory není pacient schopen udržet hodnoty krevních plynů, potvrzují:
1) Pokles SpO2 o více než 4 % vzhledem k hodnotám naměřeným před ukončením ventilační podpory
2) Nebo při zvýšení denního PCO2 (měření arteriální, kapilární, transkutánní, nebo end-tidal ve vydechovaném vzduchu) o více než 4 mm Hg (0,5kPa) vzhledem k hodnotám naměřeným před ukončením ventilační podpory, zatímco PCO2 průběhu ventilační podpory je větší než 35 mm Hg (4,6 kPa).
3) Nebo faktický počet hodin používání za 24 hodin zobrazený na čítači je vyšší než 12hod u pacientů postižených progresivní restrikční chorobou užívajících přístroj pro noční ventilaci.
Vybavení: 
Kategorie A:
a) Objemový ventilátor nebo tlakový ventilátor schopností zaručit stanovený objem, + rezervní zařízení stejného typu. Tyto ventilátory musí být typu pro udržování životních funkcí zaručují dostatečnou ventilaci během 24 hodin.
b) Oba ventilátory jsou vybaveny baterií zaručující jejich chod po 6 hodin. V případě selhání další externí baterie, která je pro případ nutnosti uložena na elektrickém vozíku. 
c) Ambu-vak a aktivní zvlhčovač.
d) Pulsní oxymetr s funkcí alarmu.
e) V případě neinvazivního UPV musí být vybaven (předzásoben) všemi nezbytnými maskami, i ev. náústkem. V závislosti na klinických potřebách je k dispozici odsávačka, 
f) V případě UPV vedeného přes tracheotomii jsou součástí vybavení dvě odsávačky (+ nezbytné sondy) a zvlhčovací systém. 

Katergorie B:
a) Objemový ventilátor nebo tlakový ventilátor schopností zaručit stanovený objem, + rezervní zařízení stejného typu. Tyto ventilátory musí zaručit dostatečnou ventilaci během 12 hodin.
b) Oba ventilátory jsou vybaveny baterií zaručující jejich chod po 6 hodin. V případě selhání další externí baterie, která je pro případ nutnosti uložena na elektrickém vozíku. 
c) Pulsní oxymetr s funkcí alarmu.
d) V případě neinvazivního UPV jsou rovněž vzaty v úvahu systémy pro optimální udržování průchozích vzduchových cest a klient musí být vybaven (předzásoben) všemi nezbytnými maskami, postroji a náústky.
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