Po stretnutí členov OMD v Piešťanoch, kde sa zároveň konal aj odborný seminár na tému“ Interdiscipninárna starostlivosť o deti s nervovo svalovými ochoreniami“, zahájili sme svoju činnosť. Pravé na tomto seminári bolo vidieť potrebu pohnúť veci okolo starostlivosti dopredu, preto sme sa rozhodli  prispieť k tomu aj my. 

Rozhodli sme sa vytvoriť svoj vlastný projekt pod názvom  je INTERDISCIPLINÁRNÝ ITINERÁR A ZOZNAM KONTAKTOV a na jeho tvorbe sa okrem nás laikov zúčastnili aj dvaja pediatri z okresu Nové Mesto nad Váhom. Vysvetlím dva základné pojmy INTERDISCIPLINÁRNÝ PRÍSTUP(IP) znamená pre laikov prístup, kde sa spoja viaceré odbornosti, aby komunikovali v rámci daného problému. ITINERÁR znamená postup alebo smer cesty, ktorá sa pripravuje. V našom prípade sa jedná o pomôcku, ktorá má pomôcť rodičom a lekárom v starostlivosti o naše deti. 

INTERDISCIPLINÁRNÝ ITINERÁR

 Mnohí pediatri nevedia, kam dieťa s diagnózou DMD poslať na odborné vyšetrenie a koľko krát má táto návšteva byť. Stav sa trocha zlepšil po preklade odporúčaní skupiny TREAT-NMD (www.treat-nmd.com) „POSTUPU STAROSTLIVOSTI PRI DUCHENOVEJ/BECKEROVEJ SVALOVEJ DYSTROFII“, ale stále tu vznikal problém pri dohladovaní návštev u špecialistov v zdravotnej dokumentácii. Preto som oslovil dve pediatričky s otázkou, čo by im v tomto mohlo pomôcť a obe sa zhodli na tom, že najlepší by bol prehľad, v ktorom by bolo uvedené kedy bola posledná kontrola a tiež kontakty na špecialistov, ktorí sa vo svojom obore o deti starajú. Od začiatku bolo jasné, že tento nástroj musí byť jednoduchý a pritom dostačujúci, aby sa práca uľahčila a nie komplikovala. Veď pediatri sú predsa len plne vyťažení a vypisovať nejaké dlhé správy by im nepomohlo. Pri hľadaní možnosti ako to urobiť ma napadla klasická evidenčné karta, ktorú používajú menšie firmy v skladovom hospodárstve na odpis materiálu. Veď ju stačí upraviť a ozdobiť a budeme mať pripravený podklad. Vytvoril som prvý návrh a predložil pani MUDr. Ehsanovej (naša pediatrička) bola ním nadšená a pomohla mi ho upraviť tak, aby bol na ITINERÁRI naozaj funkčný. 

Itinerár obsahuje presný zoznam špecialistov, ktorí sú potrební pre interdisciplinárnu starostlivosť podľa odporúčaní skupiny TREAT-NMD. Naviac sme pridali ešte jednu kontrolu, a to neurológa druhého kontaktu. Ide  o vyššie neurologické pracoviská na úrovni kraja, ktoré by sa taktiež mali podieľať na starostlivosti o chlapcov a to nielen na kontrolu postupu progresie, ale aj v systéme projektu DATABÁZE. (povedzme si po pravde neurológovia v mieste bydliska nemajú toľko skúsenosti s našou diagnózou). Taktiež sú pridané dve voľne kolónky, pretože väčšina chlapcov navštevuje aj iných špecialistov (alergológa, oftamológa a pod.) aj tieto veci sa môžu v rámci IP sledovať.

Samotná práca z itinerárom je jednoduchá a v konečnom dôsledku zaberie pediatrovi len chvíľku na to, aby pridal dátum do presne určenej kolónky. Na začiatku prace je potrebné prejsť zdravotnú dokumentáciu a vypísať posledné návštevy u špecialistov. Ak sa takýto záznam nenájde je potrebné chlapca čo najskôr na vyšetrenie odoslať. V tomto momente už bude mať pediater vždy prehľad, kedy bola posledná kontrola a kedy má chlapca odoslať na ďalšiu kontrolu a nemôže sa stať, že sa na niečo pozabudne a IP sa tým pádom naruší. Pri vrátení dokumentácie späť si po prečítaní správy od špecialistu zapíše predbežný termín nasledovnej kontroly. 

ZOZNAM KONTAKTOV prečo vlastne? na čo je dobrý? 

            Pri tomto projekte bolo povedané, prečo je potrebné myslieť interdisciplinárne. Samotný itinerár by nebol funkčný, keby k nemu nebol zoznam kontaktov. Veď predsa my rodičia nemôžeme byť zásobárňou informácii, ktoré si lekári medzi sebou potrebujú predať. A aby pediater alebo špecialista pri potrebe niečo riešiť nemusel v zlatých stránkach hľadať kolegu, v zozname kontaktov nájde presne toho správneho špecialistu, ktorý sa podľa svojej odbornosti o chlapca stará. 

Uvediem príklad: chlapec dostal silný zápal priedušiek a vieme, že naši chlapci majú problém s vykašliavaním. Klasicky by pediater predpísal niektorý z bežných sirupov od kašľu napr. TRIFED a za dva týždne mu prídete do ambulancie síce s chlapcom, ktorý už nemá virózu ale stále je zahlienený pričom vznikol druhotný problém a to chronická zápcha. Opýtajme sa prečo? Veď ostatným deťom to nič nerobí. Áno, ale naši chlapci majú už od malička svoje špecifické problémy a tie treba riešiť iným prístupom. V našom prípade, ak to pediater nevie, by mal zdvihnúť telefón a v prvom rade kontaktovať pneumológa, ktorý sirup vlastne nasadiť aby zahlienenie nevzniklo a ak si nie je istý tak aj gastrológa, s ktorým by mal konzultovať problémy so vstrebávaním pomocných látok, ktoré sirup obsahuje. Takisto by to malo fungovať aj medzi samotnými špecialistami, ktorí takisto týmto spôsobom získajú možnosť medzi sebou komunikovať.

Po vytvorení návrhu, ktorý som podľa odporúčaní pani MUDr. Ehsanovej upravil, som ho  predniesol našim rodičom v aktívnej skupine. Väčšina súhlasila s tým, že tento postup je dobrý a dá sa s ním nielen pracovať ale ukázať aj druhej strane (ministerstvu zdravotníctva a sociálnym úradom), že sme tu a chystáme sa pre naše deti dostať to, čo im po práve patrí. Ďalším postupom bolo predniesť tento projekt aj našej Merry Ďuračínskej, ktorá má práve tieto veci v kompetencii. Keď som jej oznámil, že mam pre ňu niečo pripravené, tak bola prekvapená a zároveň potešená. Po predstavení celej veci súhlasila s pripravením článku a pripojením itinerára k OZVENE, ktorá smeruje k rodičom detí s DMD/BMD. Musím priznať, že väčšiu časť projektu som realizoval sám, ale bez nepriamych návrhov ostatných rodičov by som takúto vec nepripravil. 

V dnešnej dobe už majú pravdepodobne všetci chlapci členov aktívnej skupiny v zdravotnej dokumentácii vložený ITINERÁR. Na koniec roku 2009 pripravíme malú anketu pre rodičov pediatrov a ich detí, či sa tento nastroj používa a ako sú s ním spokojný, pretože spätná väzba na takúto vec je tiež potrebná.

Posledná vec na záver. Pretože DAC spolupracuje s rodičovskou organizáciou ParentProject CZ pri jednej diskusii som im tento projekt predstavil a boli ním tak nadšení, že požiadali o copyrait celého projektu pre Česku republiku. Dlho som so súhlasom neváhal. Veď takáto pomôcka nemusí slúžiť len naším chlapcom, ale má byť prospešná všetkým, ktorí to potrebujú.

Takže myšlienka a projekt už zožali prvý úspech. Dúfam, že bude taká úspešná aj na domácom poli.
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