4.pielikums

Reto slimību pacientu aprūpes komandas veidošanas kārtība VSIA “Bērnu klīniskā universitātes slimnīca”

I. Lietotie termini un saīsinājumi: 
RS – Reta slimība, 
RSKC – Reto slimību koordinācijas centrs 

II. Apraksts: 
1. RSKC nodrošina vairākas specifiskas aprūpes komandas: 
1.1. dinamiskās novērošanas komanda; 
1.2. uzraudzības programmas (follow-up) komanda. 

2. Dinamiskās novērošanas komanda. 
2.1. komandas uzdevums ir pastāvīgi novērot pacientu ar RS, izstrādājot individuālu plānu atbilstoši saslimšanas specifikai;
2.2. komandas sastāvs: 
2.2.1. komandas vadītājs ir pediatrs (bērniem) vai internists (pieaugušajiem); 
2.2.2. komandas vadītājs dinamiskās novērošanas komandā var piesaistīt: 
2.2.2.1. RS kabineta speciālistus – uztura speciālistu, psihologu;
 2.2.2.2. jebkuru speciālistu, kas nepieciešams dinamiskās novērošanas nodrošināšanai. 
2.3. Konsultāciju/ izmeklējumu biežumu nosaka individuāli izstrādātais plāns.
3. Uzraudzības programmas (follow-up) komanda: 
3.1. komandas uzdevums ir regulāri, ar definētiem starplaikiem, izvērtēt RS pacienta funkcionālo stāvokli, vadoties no izstrādāta plāna atbilstoši saslimšanas specifikai; 
3.2. komandas sastāvs: 
3.2.1. komandas vadītājs ir speciālists, kas pārzina saslimšanas jomu; 
3.2.2. komandas vadītājs uzraudzības programmas komandai piesaista: 
3.2.2.1. uzraudzības programmas nodrošināšanai nepieciešamos speciālistus; 
3.2.2.2. jebkuru speciālistu, kas nepieciešams pacienta funkcionālā stāvokļa padziļinātai izzināšanai; 
3.3. uzraudzības programmas biežumu nosaka komandas vadītājs; 
3.4. pacientu koordinēšanu uzraudzības programmas realizēšanai nodrošina RSKC koordinators.
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