Rzeszów 28.03.2010
Ankieta nr 1

Szanowni Państwo,

Nazywam się Piotr Iwasyk  jestem studentem  III roku Fizjoterapii na Wydziale Medycznym Uniwersytetu Rzeszowskiego.

Zwracam się do Państwa  z ogromną prośbą o wypełnienie poniższej ankiety dotyczącej badań z zakresu Wrodzonej Łamliwości Kości (osteogenesis imperfecta). Wrodzona łamliwość kości jest chorobą rzadko występującą, w związku z czym, w Polsce jest niewiele publikacji na jej temat. Mam nadzieje że moje badania pozwolą na poszerzenie wiedzy wśród lekarzy oraz studentów na temat tej jednostki. 
Ankieta składa się z trzech części. Część A dotyczy dotychczasowego przebiegu choroby i jej leczenia, część B – obecnego stanu funkcjonalnego i ograniczeń spowodowanych chorobą, cześć C – wiedzy na temat wrodzonej łamliwości kości.

W imieniu dzieci, ankietę wypełnia rodzic lub opiekun prawny.

Metryczka 

1. Miejsce zamieszkania 

□ Miasto                      □ Wieś 

     2.  Płeć 

               □ Mężczyzna                □ Kobieta      

3. Dane badanego (do wiadomości autora)

a) Wiek ……………………………
b) Wzrost ………………………….

c) Waga……………………………
CZEŚĆ A
1. Kiedy u Pana/Pani/dziecka zdiagnozowano wrodzoną łamliwość kości?

a) w czasie ciąży (proszę podać w którym miesiącu………………)

b) w 1. roku życia

c) 2 – 5 r.ż.
d) 6 – 10 r.ż.
e) później

2. Który typ wrodzonej łamliwości kości ma Pana/Pani/dziecko?

a) typ I (postać łagodna)

b) typ II (postać letalna)

c) typ III (postać postępująco-deformująca)

d) typ IV (postać umiarkowana)

e) typ V

f) typ VI

g) typ VII

h) typ nie został określony

3. Czy u Pana/Pani/dziecka występują choroby współistniejące takie jak?

a) Kamica nerkowa

b) Upośledzenie słuchu

c) Astygmatyzm

d) Refluks żołądkowo – przełykowy

e) Skłonność do krwiaków i wylewów

f) Osteoporoza

g) Problemy oddechowe

h) Brak chorób współistniejących

4. W jakim wieku doszło do pierwszego złamania?

a) 0 – 5 r.ż.
b) 6 – 10 r.ż.
c) 11 – 15 r.ż
d) Później
5. Do jakiej liczby złamań doszło u Pana/Pani/dziecka do tej pory ?
a) 0 – 5

b) 6 – 15

c) 16 – 30

d) 31 – 50

e) 51 – 100

f) więcej niż 100

6. Jaka okolica ciała  najczęściej ulega/ło złamaniu?

a) Kończyny górne (ramiona / przedramiona)

b) Kończyny dolne (uda / podudzia)

c) kręgosłup

d) Inne kości (proszę podać jakie np. żebra, palce ……………………………..)

7. W jakich okolicznościach najczęściej dochodzi do złamań ?
a) Upadek

b) Uderzenie

c) Nacisk kończyny na podłoże

d) Brak przyczyny (złamania samoistne)

8. W jaki sposób były/są leczone złamania?

a) Operacyjnie

b) Opatrunek gipsowy

c) Gorset

d) Inny rodzaj unieruchomienia (proszę podać jakie…………………………………)

e) Brak unieruchomienia

9. Jak wcześnie zdecydowano się zastosować leczenie operacyjne  Pana/Pani/dziecka w przypadku nawykowych (powtarzających się) złamań?
a) 0 – 5 r.ż.
b) 6 – 10 r.ż.
c) 11 – 15 r.ż.
d) Później

e) Brak leczenia operacyjnego (proszę przejść do pytania 11.)

10. Jeżeli podjęto  leczenie operacyjne złamania to jaką technikę zastosowano:
a) Operacyjne nastawianie złamań z przemieszczeniem

b) Stabilizacja prętami śródszpikowymi

c) Stabilizacja płytkami

d) W inny sposób…………………………………………………………….
11. Jak ocenia Pan/Pani dotychczasowe leczenie operacyjne?
a) pozytywnie

b) negatywnie
12. Jak wcześnie zdecydowano się zastosować leczenie farmakologiczne  pana/pani/dziecka w przypadku nawykowych (powtarzających się) złamań?
a) 0 – 5 r.ż.
b) 6 – 10 r.ż.
c) 11 – 15 r.ż.
            d) Później
e) Brak leczenia farmakologicznego (proszę przejść do pytania 15.)
13. Jakie leki przyjmuje/ał Pana/Pani/dziecko?
a) Pamifos/Aredia

b) Fosamax

c) preparaty wapniowe

d) inne………………………………………………………………..

14. Jak ocenia Pan/Pani skuteczność leczenia farmakologicznego?

a) pozytywnie

b) negatywnie

15. Jak często korzysta Pan/Pani/dziecko z rehabilitacji?
a) Codziennie

b) 2 – 3 razy w tygodniu

c) 2 – 3 razy w miesiącu 

d) Rzadziej

e) Brak rehabilitacji (proszę przejść do pytania 18.)

16. Z jakich form rehabilitacji korzysta Pan/Pani/dziecko?

a) Hydroterapia (basen / kąpiele wirowe / kąpiele perełkowe / jacuzzi / inne………)

b) Ćwiczenia ogólno usprawniające (Ćwiczenia w osteoporozie)
c) Ćwiczenia na przyrządach (rower / wiosła / bieżnia / steper / inne…………….)

d) Masaże

e) Inne ……………………………………………………………………………

17. Jak ocenia Pan/Pani wpływ rehabilitacji na obecny stan zdrowia?
a) Pozytywnie

b) Negatywnie

CZĘŚĆ B
18. Czy korzysta Pana/Pani/dziecko ze sprzętu ortopedycznego?
a) Nie

b) Wózek inwalidzki (w domu / na zewnątrz)

c) Kule (w domu / na zewnątrz)

d) Balkonik (w domu / na zewnątrz)

e) Obuwie ortopedyczne (w domu / na zewnątrz)

f) Inne…………………………………………………………………..

19. Jakie czynności sprawiają Pani/Pana/dziecku największe problemy?
a) Zmiana pozycji

b) Przemieszczanie się z miejsca na miejsce

c) Ubieranie się

d) Jedzenie

e) Toaleta

f) Inne czynności………………………………………………………..

20. Który aspekt wrodzonej łamliwości kości jest dla Pana/Pani/dziecka najtrudniejszy do zaakceptowania?
a) Skłonność do złamań

b) Niski wzrost

c) Deformacje

d) Blizny pooperacyjne

e) Inne………………………………………………………………….

f) Żadne z powyższych

21. W  jakim stopniu choroba utrudnia wykonywanie czynności dnia codziennego 
a) Duży

b) Średni

c) Mały

d) Brak wpływu

CZĘŚĆ C

22. Skąd czerpie Pan/Pani informacje na temat wrodzonej łamliwości kości?
a) Dd lekarzy

b) Od rodziny

c) Od znajomych

d) Z książek (proszę podać tytuły………………………………………………)

e) Z Internetu (z jakich stron……………………………………………………)

f) Z innych źródeł……………………………………………………………….)

23. Jakich informacji najczęściej Pan/Pani szuka na temat wrodzonej łamliwości kości?

a) Informacje ogólne (objawy / przebieg)

b) Leczenie operacyjne

c) Leczenie farmakologiczne

d) Rehabilitacja

e) Leczenie eksperymentalne

f) Organizacje zrzeszające chorych na wrodzoną łamliwość kości

g) Inne………………………………………………………………………
24. Jakich informacji według Pana/Pani jest zbyt mało w naszym kraju?

a) Na temat tradycyjnych metod leczenia
b) Na temat nowatorskich metod leczenia
c) Na temat opieki nad chorym dzieckiem

d) Innych……………………………………………………………………..

25. Jak ocenia Pan/Pani stan wiedzy lekarzy o wrodzonej łamliwości kości?
a) Wysoki

b) Średni

c) Niski

26. Jaki jest Pana/Pani zdaniem najskuteczniejszy sposób szerzenia wiedzy o wrodzonej łamliwości kości?
a) Ulotki, broszury, foldery

b) Internet

c) Spoty informacyjne w mediach

d) Happeningi

e) konferencje

f) inny sposób……………………………………………………………………. 
27. Czy w życiu codziennym odczuwa pana / pani/dziecko dyskomfort psychiczny związany z chorobą
a) Tak, czasami mam wrażenie że  ludzie nie akceptują  osób chorych na OI. 
b) Nie, ponieważ nie wychodzę z domu ze względu na ciężki stan jednostki 
c) Bardzo dużo działam aby ludzie się mnie nie bali mnie i mojej choroby. 
d) Inne podaj jakie…………………………………………………………………
Dziękuję za wypełnienie ankiety.
