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COMPTE RENDU DE LA REUNION du 3 Février 2007

11ème Congrès de Pneumologie de Langue Française 

1. Point sur la réunion des Centres SLA, Tours
Il a été fait un bref résumé de la réunion des centres SLA de Tours. Celle-ci a permis de remettre en forme les modalités de prise en charge, dans l’optique de la base de données nationale prévue en 2007. Un point important est de recueillir les critères de mise en œuvre de la VNI. Une grille de décision colligeant les 3 principaux critères (cliniques, EFR, gazométrie, nocturne) est proposée. Les principes de surveillance d’un patient sous VNI et les critères de tolérance ont également été abordés, ainsi que le matériel nécessaire à la prise en charge.  (Cf document évaluation et surveillance ci-joint, pages 106-120).  

2. Validation du standard minimal de prise en charge respiratoire
La coordination a demandé à chaque Groupe de travail de définir à partir de ses recommandations 2006 un standard minimal de prise en charge, tenant compte des possibilités de tous les centres. Ce standard minimal servira de référence pour l’auto évaluation et l’évaluation des centres. Le principe d’une évaluation trimestrielle a été maintenu, sauf cas particulier. 

N’ont été retenus que les items cliniques et EFR indispensables. La polysomnographique n’est indiquée que sur avis spécialisé. Quant aux critères de VNI, ils n’ont évidemment pas été modifiés par rapport au consensus.
3. Finalisation de la fiche VNI: paramètres et adaptation
Celle-ci sera l’objet principal de la prochaine réunion de mai 2007

4. Point sur le désencombrement instrumental : nouveau matériel, modalités, prise en charge 

Il est fait un point sur la disponibilité des techniques d’aide à la toux.

On ne revient pas sur l’efficacité des techniques et des appareillages comme le Cough assist. On se heurte toujours à l’absence de remboursement de ces appareillages. 

Le forfait 7 permet à l’heure actuelle le remboursement des appareils d’aide à la toux mais est largement sous côté et n’est pas cumulable.

Les solutions d’amélioration envisagées sont 

1) mise en place d’une concurrence avec le Pegaso, distribué par la société Medwin. Les premiers tests de l’appareil sont très encourageants. L’appareil va être testé sur 3 mois sur 3 sites (Pitié, Garches, Lyon). Les résultats seront communiqués lors de la prochaine réunion

2) une prise en charge du problème du remboursement par l’AFM et l’ARS qui solliciteront les syndicats et demanderont un changement des forfaits

3) la poursuite des activités de formation des kinésithérapeutes
La prochaine réunion aura lieu le 11 mai à la SPLF, de 13h30 à 17 heures
SLA : Prise en charge respiratoire

Surveillance respiratoire (trimestrielle sauf indication particulière)

Dyspnée 

d’effort, de repos, de décubitus (item 10 et 11 ALSFRS-R)           
Sommeil 

-  fatigue matinale, nycturie, céphalées au réveil   







-  Ronflement ou disparition, apnées constatées par l’entourage  




-   Somnolence diurne excessive (Score d’Epworth)

Examen

- Fréquence respiratoire      



- Respiration paradoxale en décubitus, recrutement des muscles accessoires    



- Efficacité de la toux, encombrement bronchique     



EFR

- CVF ± CVL, débit de pointe à la toux

- Gazométrie artérielle ou capillaire initiale puis tous les 6 mois ou en cas de signe d’alerte * :  

- Pression sniff nasale (SNIP), PImax si SNIP significativement diminuée 

Evaluation nocturne

Oxymétrie nocturne initiale puis tous les 6 mois ou en cas de signe d’alerte *
Polysomnographie sur avis spécialisé (suspicion de SAS)
* Signes d’alerte
GDS initial anormal, CV < 80 %, 

Bulbaires, si EFR non fiable 
signes cliniques (Dyspnée, Orthopnée, Dyssomnie, Somnolence diurne, Paradoxe abdominal) 
SNIP et PImax  < 60 % théorique, HCO3-: > 30 mmol/l , 
Oxymétrie nocturne anormale 

Surveillance ultérieure au minimum tous les 3 mois lorsqu’un de ces critères est apparu 

Critères de VNI 
Présence de symptômes en rapport avec l’hypoventilation alvéolaire diurne ou nocturne

Associé à au moins un critère objectif :

· CV < 50 % de la théorique

· PaCO2 diurne > 45 mmHg

· SNIP et PImax < 60 % de la théorique

· Oxymétrie nocturne

· SpO2 < 90 % plus de 5 % du temps en l’absence de SAOS évident

· Ou > 5 minutes consécutives à une SpO2 < 89 % 
Surveillance respiratoire sous ventilation mécanique  

à un mois puis trimestrielle.
Bénéfice clinique de la VNI 

Effets secondaires de la VNI 

Vérification de la faisabilité technique de la VNI 
- difficultés de mise en place du masque et d’utilisation du ventilateur.
Surveillance de l’efficacité objective 

- évaluée sur l’oxymétrie nocturne et la gazométrie, effectuée sous ventilation et à distance de celle-ci, afin de vérifier la correction de l’hypoventilation diurne. 

- en cas d’oxymétrie anormale ou de correction insuffisante de l’hypoventilation, une estimation des fuites au masque est fortement recommandée. 
Une standardisation de cette évaluation sera proposée prochainement. 
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