Rodičovská skupina Duchenne Active Crowd pri OMD v SR
DOTAZNÍK O OCHORENÍ DBMD A MOŽNEJ PODPORNEJ LIEČBE 
POTRAVINOVÝMI DOPLNKAMI 

Dotazník bude vyhodnotený  na posúdenie aktuálneho stavu.

Základné informácie:

O  Duchenne/Becker svalovej dystrofii.

Duchenne/Becker svalová dystrofia (DBMD) je genetická porucha, ktorá sa vyskytuje u chlapcov. Ochorenie DMD postihuje v priemere jedného z 3500 narodených chlapcov. Ochorenie BMD postihuje priemerne každého 18 000 chlapca. To je spôsobené mutáciou v géne, ktorý sa nazýva dystrofín a je to gén vytvárajúci   proteín dôležitý pre udržiavanie normálnej svalovej štruktúry a funkcie. Nedostatok dystrofínu spôsobuje svalovú slabosť, ktorá vedie k slabosti a strate schopnosti chôdze počas detstva a dospievania. V súčasnosti neexistuje žiadny liek, ktorý by dokázal vyliečiť DBMD, alebo aspoň rapídne zvrátiť tento stav.

Podávanie potravinových doplnkov spolu z fyzioterapiou sú dnes jediný spôsob ako skvalitniť život pacientov.

Dôvod na vytvorenie tejto našej aktivity
Dotazník je zameraná na zistenie momentálnych vedomostí o DBMD a podpornej liečbe ako aj spôsobu podávania  a dávkovania potravinových doplnkov v rodinách pacientov DBMD. Ide o prvý prieskum medzi rodičmi v tejto oblasti. 
Dotazník je možné vykonať písomnou formou alebo v elektronickej podobe.
Systém spracovania údajov.

Bude v  úplnej anonymite respondentov. Každý dotazník bude mať poradové číslo a e-mail adresa bude zo  schránky zmazaná. Pri tlačenej forme dotazníku bude korešpondenčná obálka skartovaná.  Dotazníky budú archivované v elektronickej podobe.  

Spracovanie prebehne v dvoch hlavných skupinách:  a to vedomosti respondentov o ochorení DBMD a jej  podpornej liečbe.  Ďalej  spôsoby podávaných potravinových doplnkov. Každá zo skupín bude podrobne rozpracovaná tak, aby sa zistili čo najpresnejšie údaje pre prípadné vypracovanie postupov pri interdisciplinárnej starostlivosti v budúcnosti.

Čas vykonania a spracovania štúdie

Apríl až august 2009 

Podmienky zaradenia dotazníka 

Rodič (zákonný zástupca)

Pacient nad 18 rokov

Výstup

Spracované výsledky budú použité pri ďalších aktivitách OMD v SR a DAC, súčasne sa podľa toho upraví web stránka a doplnia na nej informácie. 
Na všetky otázky ohľadné dotazníka ale aj výsledkov kontaktujte : duchenneac@gmail.com

