Vážený pediater/-rička, lekár/-ka pre deti a dorast
Pretože máte vo svojej ambulancii  dieťa, alebo mladého muža, ktorému bola stanovená diagnóza svalová dystrofia typu Duchenne/Becker obraciame sa na Vás s ponukou spolupráce.

V rámci POSTUPU STAROSTLIVOSTI PRI DUCHENOVEJ/BECKEROVEJ SVALOVEJ DYSTROFII, ktorý bol vypracovaný skupinou TREAT-NMD (www.treat-nmd.eu),  konal sa dňa 11. októbra 2008 v Piešťanoch odborný seminár na tému  „Interdisciplinárna starostlivosť o deti s nervovo-svalovými ochoreniami“, ktorý organizovala Organizácia svalových dystrofikov na Slovensku (www.omdvsr.sk). Jedna z hlavných výziev z rád rodičov ako aj špecialistov z rôznych oborov bola potreba interdisciplinovať starostlivosť o pacientov z DMD/BMD.  Zároveň si  treba uvedomiť, že na Slovensku nie sú, a tak skoro nebudú podmienky na vybudovanie „Centier Excelentnosti“ podľa vzoru vyspelých krajín EU. Preto sme pre sprehľadnenie vašej práce a zjednodušenie vyhľadávania potrebných údajov vytvorili „INRERDISCIPLINÁRNÝ  ITINERÁR A ZOZNAM KONTAKTOV“ Práca s ním je jednoduchá a zaberie  len minútku času pri návšteve pacienta vo vašej ambulancii.
Dúfame, že po jeho zavedení do praxe bude na osoh nielen Vám, ale aj rodičom našich detí.
S pozdravom 

                                                                              Haviernik  Zdeněk
                                                                 Duchenne Active Crowd pri OMD

Prílohy: 

· Interdisciplinárny Itinerár

· Interdisciplinárny zoznam kontaktov
· Manuál práce z IIaZK
Manuál práce z Interdisciplinárnym Itinerárom a zoznamom kontaktov

ITINERÁR
Každý pacient, ktorému bola stanovená diagnóza DMD/BMD by mal okrem návštev svojho ošetrujúceho lekára pre zabezpečenie interdisciplinárnej starostlivosti vykonať prehliadky u odborných lekárov. Z tohto dôvodu bol vytvorený itinerár, ktorý by sa mal stať súčasťou zdravotnej dokumentácie. Podľa neho budete pri jej otvorení vidieť, ktorá zdravotná prehliadka sa má v najbližšej dobe vykonať bez toho, aby ste to zdĺhavo vyhľadávali  alebo sa museli pýtať rodičov.

Zoznam odborných lekárov je vypracovaný podľa „POSTUP STAROSTLIVOSTI PRI DUCHENNE/BECKER SVALOVEJ DYSTROFII“ vypracovaný skupinou TREAT-NMD (www.treat-nmd.eu). 
V tabuľke sú uvedené počty prehliadok u novo diagnostikovaného pacienta. Je samozrejmé, že s postupom progresie ich cyklus bude mať rastúcu tendenciu.

Prvotný vstup do itinerára je najdlhšie trvajúci krok, pretože je potrebné zo zdravotnej dokumentácie pacienta vypísať posledné vykonané prehliadky a prípadne upraviť cyklus prehliadok. Ak niektorá z prehliadok nebola ešte nikdy vykonaná je na tento stav potrebné upozorniť zákonného zástupcu a dohodnúť termín odoslania na prehliadku.

Ďalšia práca s itinerárom  je už jednoduchá a postup nasledovný. Kedykoľvek si otvoríte zdravotnú dokumentáciu v itinerári uvidíte, kedy sa má vykonať prehliadka u daného odborného lekára. Tým sa zabezpečí, že na tento  termín prehliadky sa nezabudne a dieťa bude pod pravidelnou kontrolou všetkých potrebných odborníkov. Po návrate z prehliadky doplňte dátum jej vykonania, aby ste vedeli zistiť, kedy sa má konať nasledovná prehliadka. 
Toto je celý postup, ktorý vám sprehľadní interdisciplinárnu starostlivosť a aj pri vašej zaneprázdnenosti vám nezaberie viac času ako doteraz. Pri testovaní bolo zistené, že tento postup vysoko skvalitní starostlivosť o pacienta a v konečnom dôsledku je ušetrených cca 2 min. času pri jeho návšteve.

ZOZNAM KONTAKTOV


V dôsledku toho, že diagnóza DMD/BMD je špecifická vyžaduje veľmi špecifické postupy pri starostlivosti o pacienta je potrebné riešiť ich interdisciplinárne. Pre uľahčenie vašej práce sme vytvorili zoznam potrebných kontaktov, v ktorom treba podľa trvalého bydliska a vašich odporúčaní doplniť kontakty na odborných lekárov (mal by sa takisto stať súčasťou zdravotnej dokumentácie). 

Následne pri potrebe konzultovať s odborným lekárom nemusíte jeho kontakt zdĺhavo hľadať vo svojich adresároch, ale bude priamo tam, kde ho potrebujete v dokumentácii pacient. Takisto odborný lekár z neho bude môcť kontaktovať kolegov tak, aby sa liečba stala pre pacienta pohodlnou a nestresujúcou.  Samozrejme, že na základe toho sa bude dať podľa potreby dohodnúť aj lekárske konzílium v prípade závažných rozhodnutí.

Dúfame, že naša pomoc vám bude prospešná a pomôže nielen Vám, ale aj rodičom detí s DMD/BMD.
Vypracoval: koordinátor DAC - Zdeněk Andy Haviernik
