DOTAZNÍK:
Ak vypisujete tento dotazník v elektronickej forme nehodiace odpovede zmažte.

Ak vypisujete tento dotazník  v tlačenej forme správnu odpoveď zakrúžkujte.
I. Úvod.

Vzťah k ochoreniu DBMD
Rodič dieťaťa




Pacient
Vek 
......................................
Najvyššie ukončené vzdelanie?

II. O Pacientovi

Vek dieťaťa  (ak ste odpovedali pacient otázku vynechajte)

.....................................

Váha

.....................................

Typ DBMD

Duchenne




Becker

Potvrdenie diagnózy
Krvný rozbor
DNA      

Svalová biopsia

                    Bez určenia

Užíval alebo momentálne užíva steroidnú liečbu?

Áno 

  



Nie 

Určite meradlom 1-5 súčasný stav 

Mobilita pacienta je 
Chodiaci
    Ťažko chodiaci           
Na vozíku 
   Na pľúcnej ventilácii
III. O Duchenne/Becker Svalovej Dystrofii

1. Ochorenie DBMD je genetické ochorenie  viazané na chromozóm X?
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
2. Je DBMD progresívne systémové ochorenie?

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
3. Kto je prenášač?
Matka 




Otec


Obaja rodičia
4. Prenášačka s germickou mozaikou je?
· Každá prenášačka bez ohľadu na typ mutácie 

· Len prenášačky nad 35 rokov

· Prenášačky, ktorým bolo zistené len nepatrné množstvo poškodených génov

·  Germická mozaika sa netýka DBMD

5. Ktorý typ DBMD je bežnejší?

Duchenne




Becker
6. Dystrofínový gén zložený z exonov viete aký je ich správny počet
68 exonov                         79 exonov                           82 exonov

7. Vypíšte základne mutácie DMD

.....................................................

.....................................................

.....................................................

.....................................................

......................................................

8. Všetky druhy mutácii sú zistiteľné na genetických pracoviskách v SR

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
9. Genetické poradenstvo je potrené vykonať len u najbližších priamych príbuzných?

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
10. Progresia je u všetkých chlapcov rovnaká a preto sa dá aplikovať rovnaký medikačný postup na všetkých?
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
11. Kortikosteroidná liečba je dnes jediný podporný liečebný postup nedá sa ale stanoviť všetkým pacientom a treba zobrať do úvahy špecifiká každého jedinca

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
12. Kardiomiopatia sa v pubertálnom veku vyskytuje u viac ako 70% chlapcov?
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
13. Pri fyzioterapii je treba postupovať
· Do úplného vyčerpania

· Stanoviť hranicu aby sa chlapec zbytočne neprepínal

· Fyzioterapia nie je potrebná 

14. Multidisciplinárná (Interdisciplinárná) starostlivosť je prielomový postup v starostlivosti o chlapcov s DBMD?
 Áno 



Nie 




15. Myslíte že vybudovanie špecializovaného multidisciplinárného centra v systéme slovenského zdravotníctva by bola prínosom?
· Určite áno
· Skôr áno

· Možno, ale centralizácia nič nevyrieši

· Nie sú to zbytočne vyhodené peniaze
IV. POTRAVINOVNÉ DOPLNKY

16. Potravinové doplnky pri diagnóze DBMD podávame:
· V štandardných dávkach

· V minimálnych dávkach 

· V liečebných  dávkach

· Nie je potrebné podávať vôbec

17. Vysoký podiel proteínov v stave môže spomaliť progresiu 
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
18. Kyselina askorbová je ................................

19. Koenzým Q10 znamená 10 násobná kvalita enzýmov
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
20. Lecithin sa získava najmä z ...................

21. 3 omega mastné kyseliny upravujú cholesterolu a regenerujú mozog a nervové vláka

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
22. Magnézium(Mg, horčík) má vplyv na správnu funkciu svalov , nervov, srdca a pevnosť kostí
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
23. Selén  primárne čistí krv

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
24. Vysoké dávky vápnika môžu poškodzovať bunkovú membránu
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
25. Vitamín E je považovaný za jeden zo základných antioxidantov
Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
26. B-komplex je
· Jeden vitamín

· Súbor vitamínov skupiny B
27. Multivitamínové komplexy sú pre podávanie lepšie ako samostatne podávané potravinové doplnky?

Áno 



Nie 



Neviem odpovedať
28. My podávame ( uveďte druh potr. doplnku  a množstvo)

Napr.  Koenzym Q10 2x  30 mg =60 mg
.....................................................

.....................................................

.....................................................

.....................................................

......................................................

.....................................................

.....................................................

.....................................................

.....................................................

......................................................

.....................................................

.....................................................

.....................................................

.....................................................

29. Protandim je komplex vybraných molekulárnych častí bylín?
Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
30. Bol Protandim testovaný pre diagnózy DBMD?

Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
31. Dá sa považovať Protandim za potravinový doplnok, ktorý pomáha pribrzdiť progresiu?

Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
32. IDEBENONE  je  syntetický analóg Koenzýmu Q10?

Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
33. Bola alebo sa vykonáva klinická štúdia Idebenone pre diagnózy DBMD?

Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
34. Boli by ste naklonený začať podávať alebo zmeniť podávanie potravinových doplnkov, ak by klinické štúdie potvrdili ich pozitívny vplyv na DBMD? 

Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
35. Boli by ste ochotný prihlásiť sa do klinickej štúdie, ktorá by bola zameraná na potravinové doplnky?
Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
36. Zaujímate sa o novinky z potravinových doplnkov a zmeny v klinických štúdiách na ne s prihliadnutím k diagnóze?

Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
37.  Informácie získavate?

        .............................................................................................................

38.  Myslíte, že na Slovensko sa dostávajú nové informácie o DBMD a potravinových doplnkoch v dostatočnom množstve a včas?  Ohodnoťte od 1-5

39. Mali by byť potravinové doplnky, pri ktorých bol zistený pozitívny vplyv na nervovo svalové ochorenia plne hradené zdravotnými poisťovňami?
Áno                                                  Nie                                            Neviem odpovedať
Ďakujeme vám, že ste sa tejto ankety zúčastnili. Dúfame, že bude prínosom nielen nám, ale bude prínosom pre všetky rodiny detí z DBMD.









Rodičovská skupina DAC

