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Dotyczy: Dyskryminacji pacjentéw z chorobami rzadkimi » Wymagajacymi
wentylacji mechanicznej w warunkach domowych w projekcie Rozporzadzenia
Ministerstwa Zdrowia w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu
swiadczen pielegnacyjnych i opiekuriczych w ramach opieki dlugoterminowej.

Jestem lekarzem zajmujgcym sie opieka diugoterminowg w zakresie wentylagji
mechanicznej w warunkach domowych. Po przeanalizowaniu przytoczonego projektu
Rozporzgdzenia Ministerstwa Zdrowia z dnia 04 lipca 2013, cheiatbym zwréci¢
uwage na fakt pominiecia w przedstawionym dokumencie potrzeb pacjentow z
chorobami nerwowo-migsniowymi. Czesé zapiséw dziala wrecz na niekorzy$é tej
grupy chorych.

Gtéwne problemy oddechowe tych pacjentéw to:
- Uposledzony odruch kaszlowy

- hipowentylacja

- zaburzenia rozwoju piuc i klatki piersiowej

- hawracajgce infekcje.

Pacjenci z chorobami nerwowo-migéniowymi wymagajg szczegdlnego nadzoru
lekarskiego i czestej, najlepie; codziennej rehabilitacji.




Opieka , sposdb kwalifikacji do wentylacji mechanicznej, rehabilitacja i fizjoterapia sa
opisane w literaturze medycznej:

The Diagnosis and Management of Duchenne Muscular Dystrophy; Bushby K et
al., Part 1: Lancet Neurol. 2010 Jan; 9(1):77-93.Part 2: Lancet Neurol. 2010 Feb;
9(2):177-189

Consensus statement for standard of care inspinal muscular atrophy. Wang
CH, Finkel RS, Bertini ES, Schroth M, Simonds A, Wong B, Aloysius A, Morrison L,
Main M, Crawford TO, Trela A; Participants of the International Conference on SMA
Standard of Care. J Child Neurol. 2007 Aug;22(8).1027-49

Noninvasive ventilation for chest wall and neuromuscular disorders. Shneerson
JM, Simonds AK. Eur Respir J 2002; 20: 480487

Noninvasive ventilation in ALS: indications and effect on quality of life. Bourke
SC, Bullock RE, Williams TL et al. Neurology 2003; 61:171-177;

Respiratory care of the patient withDuchenne muscular dystrophy: ATS
consensus statement. Am J Respir . Finder JD, Birnkrant D, Carl J et al Crit Care
Med. 2004; 170: 456—465

. Lung inflation by glossopharyngeal breathing and ‘air stacking’ in Duchenne
muscular dystrophy. Bach JR, Bianchi C, Vidigal-Lopes M et alAm J Phys Med
Rehabil 2007; 86; 295-300

. Duchenne muscular dystrophy: prolongationof life by noninvasive ventilation
and mechanically assistedcoughing. Gomez-Merino E, Bach JR.Am J Phys Med
Rehabil 2002; 81: 411415

Cough augmentation in amyotrophic lateral sclerosis. Mustfa N, Aiello M, Lyall
RA et al. Neurology 2003; 61: 1285-1287

Projekt Rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen gwarantowanych z
zakresu Swiadczen pielegnacyjnych i opiekuniczych ramach opieki diugoterminowe;j,
w cze$ci 11 w pkt. 4 zalgcznika nr 4 rozdziela wentylacje mechaniczng realizowang
przez zespét diugoterminowej opieki domowej dla dorostych, dzieci i mtodziezy
wentylowanych mechanicznie, na wentylacje mechaniczna inwazyjng i nieinwazyjna.
W konsekwenciji zroznicowano réwniez czestosé wizyt personelu medycznego u
swiadczeniobiorcow wentylowanych mechanicznie metoda inwazyjna i nieinwazyjna.
Dla swiadczeniobiorcow wentylowanych mechanicznie metodg inwazyjng czestoéé
wizyt pozostala niezmieniona, natomiast wymagania dotyczgce wizyt personelu
udzielajagcego $wiadczen w zakresie nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej
Zmniejszono oraz zrezygnowano z wymogu udzielania Swiadczen przez
fizjoterapeute.



Taki zapis pozbawia pacjentdw z chorobami nerwowo-migéniowymi, z zaburzeniami
odkrztuszania wydzieliny, wentylowanych metodg nieinwazyjna , pomocy
rehabilitanta / fizjoterapeuty, ktory wspomagat swymi dziataniami odkrztuszanie
wydzieliny, prowadzit dziatania w celu utrzymania wlasciwego mechanizmu i toru
oddychania oraz poprawiat jako$¢ zycia pacjentéw z niedowtadami i przykurczami
migsni. Zmniejszenie liczby wizyt lekarza pogarsza nadzér nad prowadzona terapig.
Omawiana grupa pacjentéw, to pacjenci lezacy lub poruszajacy sig przy pomocy
wozka , korzystanie ich z ambulatoryjnej, niestalej pomocy fizjoterapeuty/rehabilitanta
bedzie znacznie ograniczone. Jest to dziatanie niekorzystne, wrecz szkodliwe.

Dalej w tekscie projektu czytamy :

§7 pkt. 4, Warunkami realizacji $wiadczen gwarantowanych, o ktérych mowa w § 6
pkt. 1, sa:

1/ ukonczenie i udokumentowanie leczenia przyczynowego;

W chorobach nerwowo mig$niowych nie ma leczenia przyczynowego. Czy
ministerstwo nakazuje $wiadomie czekaé na powiktania bedace konsekwencja
postepu choroby i braku opisanych w literaturze dziatan profilaktycznych?

2/ wykonanie niezbednych badan diagnostycznych, uzasadniajgcych rozpoznanie |
potwierdzajgcych niemoznosé stosowania innej formy terapii niz ciagta wentylacja
mechaniczna;

Btad redakcyjny? Pomija sie wymienionych w paragrafie 7 punkt 1 pacjentow
wentylowanych okresowo?

§ 8. Swiadczenia gwarantowane, o ktérych mowa w § 6 pkt. 1, $g udzielane na
podstawie skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego, do ktdrego dotacza sie:

1) karte informacyjng leczenia szpitalnego;
2) wyniki badan $wiadczeniobiorcy;

3) kwalifikacje do objecia opieka w wartinkach domowych, wydang przez lekarza
specjaliste anestezjologii i intensywnej terapii, zatrudnionego w oddziale szpitalnym,
w ktérym zakoniczono leczenie $wiadczeniobiorcy.

Takie uwarunkowanie powoduje, ze do opieki domowej beda trafiali tylko pacjenci,
ktorzy zakonczyli leczenie w oddziale intensywnej terapii( doczekali sie powiktan tj.
Wyklucza to pacjentow, ktorzy byli leczeni w oddziale innym niz OIT, spetniajacych




zgodnie z aktualnym stanem wiedzy kryteria prowadzenia wentylacji domowej, ale w
oddziale, ktéry leczyt pacjenta, nie jest zatrudniony anestezjolog.

Dla oddziatow intensywnej terapii nie przewidziano procedury, kwalifikacji i wdrozenia
do nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej w warunkach domowych.

Pacjenci nie beda wigc tam przyjmowani poniewaz nie spetniajg kryteriéw przyjecia
do takiego oddziatu. Skutkiem tych dziatar bedzie wzrost liczby pacjentow
wentylowanych metodg inwazyjng przez tracheotomig, czyli pacjentéw okaleczonych,
narazonych na wieksza liczbe powiktan niz w wentylacji nieinwazyjne;j.

Podsumowujgc, staratem sig wskazac w jaki sposdb dyskryminuje sie pacjentéw z
chorobami nerwowo-migéniowymi wymagajgcymi badz tymi, ktorzy beda wymagali
wentylacji nieinwazyjnej w warunkach domowych.

Nie jest tez mozliwe wypetnienie zalecen zamieszczonych w przedstawionym
projekcie Rozporzadzenia, w

§ 3 pkt. 2. $wiadczenia gwarantowane sg udzielane zgodnie ze wskazaniami
aktuainej wiedzy medycznej, z wykorzystaniem metod diagnostyczno-
terapeutycznych innych niz stosowane w medycynie niekonwencjonalnej, ludowej lub
orientalnej,

poniewaz autorzy przedstawionego projektu nie uwzgledniaja w swoim opracowaniu
aktualnej wiedzy medycznej.

Wystgpienie moje jest podyktowane nie tylko niepokojem o jakosé Zycia pacjentow z
chorobami nerwowo-migéniowymi ale takze kolejnymi prébami ograniczania
Swiadczenia, ktére miaty miejsce juz w 2009 roku przy tworzeniu poprzednich
Rozporzadzen Ministerstwa Zdrowia (dowody w zatgcznikach)..
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