
ANKIETA dla RODZICÓW dzieci z  HLHS
Szanowni Państwo,

Polska jest krajem, w którym wykonywanych jest około połowy wszystkich europejskich  operacji zespołu niedorozwoju lewego serca. Na najbliższym europejskim zjeździe kardiologów dziecięcych, który odbędzie się w Innsbruku, problem leczenia pacjentów z HLHS będzie szeroko dyskutowany. Państwa opinia,  jako rodziców dzieci z tą złożoną wadą serca,  będzie najważniejszym argumentem w toczącej się debacie. Dlatego będę bardzo wdzięczna za wypełnienie poniższej ankiety i podzielenie się Państwa wiedzą i doświadczeniem. 
Informacje z ankiet zostaną wykorzystane wyłącznie w celach naukowych, a jej wyniki  zostaną Państwu udostępnione po opracowaniu. 

Będę wdzięczna za odesłanie wypełnionych ankiet w jak najszybszym terminie – jednak niezależnie od tego, kiedy państwo przyślecie ankietę, zostanie ona przez mnie wykorzystana. 
Z wyrazami szacunku,

Dr hab. n. med. Joanna Dangel
1. Data urodzenia dziecka ...........................

2.  Płeć dziecka

· M

· Ż
3. Kiedy rozpoznano zespół niedorozwoju lewego serca (HLHS) u Państwa dziecka?

· Prenatalnie (który - tydzień ciąży) ...................

· Po porodzie (która doba życia?) .......................
Jeśli odpowiedzieliście prenatalnie proszę odpowiedzieć na pytania 4 i 5. 

Jeśli Po porodzie proszę przejść do pytania 6. 

4. Czy po diagnozie prenatalnej była konsultacja kardiochirurgiczna?

· TAK (kiedy – tydzień ciąży)..................

· NIE

5. Który z etapów diagnostyki był najbardziej pomocny w podjęciu decyzji o dalszym leczeniu/zaprzestaniu leczenia Państwa dziecka?

· Konsultacja położnicza

· Konsultacja kardiologa prenatalnego

· Konsultacja kardiochirurga

· Inny (jaki?) ..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................
6. Czy wada serca HLHS była izolowaną wada serca, czy współistniała z innymi nieprawidłowościami? Jeśli były inne anomalie, proszę je wymienić poniżej. 

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

7. Czy z perspektywy czasu i własnych doświadczeń uważacie Państwo, że informacje dotyczące możliwości leczenia i rokowania zostały udzielone w sposób rzetelny?

· TAK

· NIE (dlaczego?) ..........................................................................................................................................................................................................
8. Czy poród odbył się w ośrodku przygotowanym do opieki nad dziećmi z HLHS?

· TAK (proszę podać nazwę ośrodka) ...........................................
· NIE

9. Czy dziecko przed operacją wymagało cewnikowania serca?

· TAK (w której dobie życia) ........................................................
· NIE
10. W której dobie życia odbyła się pierwsza operacja i jaki był to rodzaj operacji? ……………………………..................................................................
11. Proszę podać daty i rodzaje kolejnych etapów leczenia i komplikacje które po nich wystąpiły:

1. .....................................................................................................................
2. .....................................................................................................................
3. ......................................................................................................................
12. Jak długo dziecko przebywało na Oddziale Pooperacyjnym / Intensywnej Opieki Medycznej po kolejnych operacjach? 

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

13. Jak długo dziecko przebywało w szpitalu / szpitalach (proszę podać liczbę tygodni)........................................................................................................
14. Który okres był dla państwa najtrudniejszy? Dlaczego?

..........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................
15. Czy dziecko rozwija się prawidłowo?

· TAK

· NIE (proszę podać jakie są najważniejsze problemy)
..................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

16. Jak określilibyście państwo tolerancję wysiłku fizycznego dziecka w skali od 1 do 5 w porównaniu z rówieśnikami?

	1
	2
	3
	4
	5


17.  Czy dziecko uprawia rekreacyjnie jakąś dyscyplinę sportu?
· TAK (jaką?) ............................

· NIE

18. Jeśli państwa dziecko chodzi już do szkoły prosimy o określenie w skali od 1 do 6 jego wyników w nauce. Prosimy o podanie jego największych problemów.

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

19. Czy dziecko bierze udział w zajęciach wf?

· TAK

· NIE

20. Czy gdybyście mieli państwo jeszcze raz możliwość podjęcia decyzji dotyczącej leczenia bądź rezygnacji z terapii swojego dziecka, korzystając ze zdobytej wiedzy i doświadczenia, czy zmienilibyście coś w swoim postępowaniu planując sposób i drogę leczenia? Dlaczego?

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

21. Jeśli chcielibyście Państwo coś dodać do powyższej ankiety, proszę o napisanie tego poniżej. 

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

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