BENDRA INFORMACIJA

1.Gyvenamoji vieta (miestas, rajonas)

2. Ligonio amžius  

3. Vaiko judėjimo galimybės:
· Vaikšto savarankiškai
· Eina tik su aplinkinių pagalba
· Savarankiškai juda tik pagalbinių priemonių (vežimėliai, vaikštynės ir kt.) pagalba
· Juda tik vežimėlio pagalba ir aplinkinių dėka

DIAGNOZĖ

4. Nustatyta diagnozė:
· Kokia
· Kokiame amžiuje

5. Kaip patvirtinta diagnozė:
· genetiškai
· pagal klinikinius požymius
· biopsija

6. Kokia įstaiga diagnozavo (patvirtino esamą diagnozę)?



7. Ar atlikta biopsija?
· Ne, nes:                                                                                       
· Nereikalinga šiai diagnozei
· Reikalinga, bet atlikti Lietuvoje nėra galimybių
· Reikalinga, bet dar neatlikta
· Apie tai informacijos neturiu

· Taip(kur, kieno iniciatyva, kokiomis lėšomis?)


8. Ar liga patvirtinta genetiškai?
· Taip, ligonių kasų lėšomis:
· Lietuvoje
· užsienyje
· Taip, savo lėšomis
· Taip, gydytojų pastangų dėka patvirtinta užsienyje nemokamai
· Taip, kitomis lėšomis(rėmėjai ir pan.)
· Taip, dalinantis išlaidas tarp :

· Ne
9. Ar buvo siekiama patvirtinti diagnozę užsienio laboratorijoje?
· Taip, gydytojų pastangomis
· Taip, savo iniciatyva ir pastangomis
· Ne, neprireikė, viskas atlikta Lietuvoje
· Ne, nors reikėtų
GYDYMAS/ PRIEŽIŪRA
10. Kas suteikė informacijos apie ligą, jos eigą, ligonio priežiūrą?(pažymėti visus tinkamus atsakymus):
· Genetikas
· Neurologas
· Šeimos gydytojas
· Internetas
· Šeimos, kuriose yra ta pačia liga sergančiųjų
· Kiti šaltiniai
11. Ar gauta informacija jus tenkino?
Turinys:    
· Taip
· Ne
               Pateikimo būdas:
· Taip
· Ne
Komentaras, jei turite:

12. Ar susiduriate su problemomis dėl nekompetencijos nervų-raumenų ligų srityje, pasirenkant gydymo įstaigą ar specialistą?
· Taip, kurioje grandyje?
· Ne
13. Ar pacientas gauna kompleksinę periodinę profilaktinę priežiūrą(kasmet konsultuojamas neurologo, ortopedo, kardiologo, pulmonologo, psichologo ir kitų specialistų net tada, kai jaučiasi gerai)?
· Taip
· Ne

14. Kurios specialybės gydytojas labiausiai rūpinasi ir koordinuoja vaiko sveikatos priežiūrą(nervų-raumenų ligos atžvilgiu)?

15.  Periodiniam būklės tikrinimui konsultacijas gaunate ir tyrimus atliekate:
· Stacionare
· Ambulatoriškai (konsultacijos ir tyrimai atliekami vienoje įstaigoje)
· Tenka savo ruožtu važiuoti pas skirtingus specialistus į skirtingas gydymo įstaigas/ skirtingus miestus

16. Ar galite įvardinti įstaigą, kuri, Jūsų manymu, labiausiai atitinka nervų-raumenų ligomis sergančiųjų pacientų poreikius?                                    

17.    Ar jūsų liga gydoma medikamentais? 
· Taip. Ar gaunate gydymą? 
· Taip
· Ne. Prašau aprašyti problemą
· Ne
· Nežinau   

18. Jei susiduriate su problemomis dėl reikiamų vaistų gavimo/skyrimo ar kompensavimo, gal galėtumėte išvardinti, kokios tos problemos:
                                            
                                                                                                                      
19. Ar jūsų sveikatai palaikyti reikalingi specialūs prietaisai? (deguonies koncentratorius, širdies darbo stimuliatorius, plaučių ventiliavimo aparatas, atsiurbėjas ir t.t).
· Taip (išvardinkite,kokie):
· Ne

20. Jei reikalingas prietaisas, ar turite jį? 
· Taip. Kokiu būdu gavote? 
· Įsigijote savo lėšomis
· Skyrė ligonių kasos
· Nuomojate
· Kita
· Ne. Kodėl?

21. Kas rūpinosi prietaiso gavimu?
· Šeimos gydytojas
· Kitos specialybės gydytojas(kokios?)
· Patys

22. Ar teko gauti neigiamą atsakymą dėl jums gyvybiškai svarbaus prietaiso kompensavimo iš ligonių kasų?            
· Taip. Koks buvo motyvas?
· Ne

23. Ar kartais tenka kreiptis į stacionarą dėl pablogėjusios sveikatos būklės, susijusios su nervų-raumenų liga(plaučių, širdies ir kt.)?
· Taip. Ar tokiu atveju gaunate tinkamą priežiūrą?
· Taip
· Ne, ko jūsų nuomone stinga?
· Ne
24. Kokie sveikatos sutrikimai, susiję su nervų-raumenų liga, jums kelia didžiausią nerimą(išvardinkite kelis svarbiausius):
· judėjimo problemos, 
· širdies veiklos,
· kvėpavimo,
· skrandžio veiklos ir mitybos sutrikimai
· psichologiniai sunkumai
· socialinis bendravimas
· kita

25. Kurioms, iš išvardintų funkcijų palaikymui, Jūsų nuomone, stinga priežiūros/pagalbos Lietuvoje?
· Judėjimo problemoms, 
· širdies veiklos problemoms,
· kvėpavimo problemoms,
· skrandžio veiklos ir mitybos sutrikimams
· psichologiniams sunkumams
· kita 

26. Su kokiomis socialinėmis problemomis susiduriate?
· Kompensacinės technikos ir priemonių pritaikymas
· Būsto pritaikymas
· Ugdymo įstaigų prieinamumas(pritaikymas)
· Gydymo įstaigų prieinamumas
· Kitų aptarnavimo sferų prieinamumas
· Užimtumas
· Specialistų pagalbos koordinuotumas
· Visuomenės(aplinkinių) požiūris

27. Ar susiduriate su problemomis nustatant neįgalumą pacientui?
· Taip. Kokios priežastys?
· Ne

28. Ar susiduriate su problemomis gaunant siuntimą ar kelialapį reabilitacijai?
· Taip. Kokios?....................................
· Ne

29. Ar bendraujate su panašiomis ligomis sergančiųjų šeimomis Lietuvoje?
· Taip. Kokiu būdu?
· Ne.Kodėl?
· Ne, bet norėčiau

30. Ar ieškote papildomos informacijos tarptautinėse organizacijose (interneto pagalba)?
· Taip
· Ne

31. Ar esate prisiregistravęs tarptautiniame savo ligos registre?
· Taip
· Ne:
· Nejaučiate poreikio
· Negalite prisiregistruoti, nes nėra nacionalinio registro
· Apie tai neturite informacijos

32. Ar yra daugiau šeimos narių, sergančių ta pačia nervų-raumenų  liga?
· Taip
· Ne

