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Individuālai aizpildīšanai cilvēkiem ar Villebranda slimību

Eiropas Hemofilijas konsorcijs (EHC) ir jumta organizācija, ka pārstāv 47 pacientu grupas hemofilijas un citu asins recēšanas traucējumu jomā, t.sk., Villebranda slimību (VWD) Eiropā.

Katru gadu EHC organizē aptauju par kādu noteiktu visaptverošas hemofilijas un citu asins recēšanas traucējumu veselības aprūpes aspektu. Šogad mēs fokusējamies uz Villebranda slimību (VWD). Tāpēc esam izveidojuši divas aptaujas – pacientu organizācijai un pacientiem. Šī aptauja paredzēta, lai noskaidrotu, kā VWD ikdienā ietekmē pacientus. Lai to izdarītu, aptaujā būs dažādi jautājumi par diagnozi, ārstēšanu un slimības ietekmi uz dzīves kvalitāti un kopējo veselību. 

Šajā aptaujā ievāktie dati tiks analizēti un publicēti informācijas un interešu pārstāvības nolūkos.
Mēs vēlamies pateikties par Jūsu ieguldījumu. Ja Jums ir kādi jautājumi par šo aptauju, lūdzu sazinieties ar Lauru Savini EHC birojā (Laura.Savini@ehc.eu). 

Paldies par Jūsu palīdzību! 

EHC komanda

/Latvijas Hemofilijas biedrība – tulkojums latviski un pateicība par Jūsu piedalīšanos!/





Demogrāfija

1. Kurā valstī Jūs dzīvojat?  ____________________


2. Kāds ir Jūsu dzimums?

· Sieviete
· Vīrietis
· Cits 


3. Lūdzu, norādiet savu dzimšanas gadu 
Lūdzu, ierakstiet savu dzimšanas gadu četru ciparu formātā, piemēram, 1976.

________ 


4. Kāds ir Jūsu pašreizējais nodarbinātības statuss?

· Pilna laika darbinieks
· Pusslodzes darbinieks
· Pašnodarbinātais
· Students
· Pensijā
· Bezdarbnieks
· Mājražotājs
· Fiziski nepiemērots darbam Villebranda slimības (VWD) vai ar to saistītu komplikāciju dēļ
· Fiziski nepiemērots darbam – citi iemelsi
· Cits. Lūdzu, norādiet! _______________________________________



Diagnoze

5. Lūdzu, izvēlieties to atbildi, kas vislabāk attiecas tieši uz Jūsu Villebranda slimību (VWD)

· I tips
· 2A tips
· 2B tips
· 2N tips
· 2M tips
· 3 tips
· Tips nav zināms (nav vēl diagnosticēts) 
· Vairāki tipi
· Neesmu pārliecināts

Papildu komentāri:

_______________________________________________________


6. Vai Jūs zināt savu Villebranda faktora (VWF) līmeni (procentos, %)?
· Jā
· Nē
Ja jā, lūdzu norādiet:_________________%


7. Vai Jūs zināt savu VIII koagulācijas faktora (FVIII) līmeni (procentos, %)?
· Jā
· Nē
Ja jā, lūdzu norādiet: _________________%


8. Lūdzu norādiet, kurā gadā Jums pirmo reizi tika uzstādīta Villebranda slimības diagnoze. 
Lūdzu norādiet pirmās diagnozes gadu četru ciparu formātā (piem., 1976) 

_____________


9. Lūdzu norādiet, kurā gadā Jums tika uzstādīta galīgā VWD diagnoze. 
Lūdzu norādiet galīgās diagnozes gadu četru ciparu formātā (piem., 1980) 

 _____________

10. Cik ilgu laiku vajadzēja līdz precīzas diagnozes uzstādīšanai?
Lūdzu norādiet ilgumu mēnešos:

______________mēneši


11. Vai Jūsu ģimenei ir vēsture saistībā ar Villebranda slimību?

· Jā
· Nē


Veselības stāvoklis

12. Vai pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs izmantojāt pārvietošanās palīglīdzekli vai palīgierīci?

· Jā
· Nē


13. Vai pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat piedzīvojis/usi akūtas sāpes?
Šajā jautājumā ar akūtām sāpēm mēs saprotam sāpes, kas rodas kā atbildes reakcija uz ievainojumu vai asiņošanas epizodi. 

· Jā 
· Nē


14. Vai pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat piedzīvojis/usi hroniskas sāpes?
Šajā jautājumā ar hroniskām sāpēm mēs saprotam nepārejošas sāpes. Tās var izpausties dažādos biežumos un intensitātē, kā piemēram, muguras sāpes, locītavu sāpes vai muskuļu sāpes. 

· Jā
· Nē


15. Pēdējo 12 mēnešu laikā, cik lielu daļu laika (procentos) Jūs lietojāt pretsāpju medikamentus?

· Nekad (0% no laika)
· Reti (1–5% no laika)
· Reizēm (6–25% no laika)
· Dažreiz (26%–50% no laika)
· Bieži (51%–75% no laika)
· Ļoti bieži (76%–99% no laika)
· Visu laiku (100% no laika)


16. Cik dienas pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs nevarējāt strādāt vai apmeklēt skolu ar veselību saistītu iemeslu dēļ?
Lūdzu norādiet laika posma ilgumu dienās:


______dienas 


17. Cik dienas pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs nevarējāt strādāt vai apmeklēt skolu ar Villebranda slimību saistītu iemeslu dēļ?
Lūdzu norādiet laika posma ilgumu dienās:


______dienas


18. Vai Jūs jebkad esat pieņēmis lēmumu par savu karjeru, pamatojoties uz vai būtiski ņemot vērā Jūsu Villebranda slimību (VWD)?

· Jā
· Nē


19. Pēdējo 12 mēnešu laikā, vai Jums ir bijis vēl kāds papildu medicīnisks stāvoklis/slimība?

1.____________________
2.____________________
3.____________________
4.____________________
5.____________________


Ietekme uz ikdienas dzīvi




20. Cik lielā mērā Villebranda slimība (VWD) ietekmē Jūsu ikdienas dzīvi?

	☐
	Vispār neietekmē
	VWD neietekmē lielāko daļu aktivitāšu. Es ikdienā nelietoju nekādus medikamentus. 

	☐
	Nedaudz ietekmē
	VWD neietekmē lielāko daļu aktivitāšu. Es spēju kontrolēt slimību ar medikamentiem. 

	☐
	Ietekmē vidēji stipri
	VWD ietekmē daudzas aktivitātes. Man nepieciešams pielāgot dzīvi/dzīves stilu, bet es varu palikt neatkarīgs no slimības. 

	☐
	Ļoti ietekmē
	VWD ietekmē daudzas aktivitātes. Es nevaru normāli piedalīties aktivitātēs. Man ir invaliditāte un es nespēju normāli funkcionēt. 







21. Skalā no 1 līdz 5, kur 1 nozīmē mazāko ietekmi, bet 5 – vislielāko, kā Jūs personīgi novērtētu sava asins recēšanas traucējuma smaguma pakāpi?

Papildus klīniskajai diagnozei, kā šī slimība ietekmē dažādus Jūsu ikdienas dzīves aspektus?


Fiziskā dzīve
· 1 - Mans asins recēšanas traucējums neietekmē manas fiziskās spējas. Es varu darīt jebkuru aktivitāti (piem., sports vai dārzkopība) tādā pat apmērā kā citi, kurus neietekmē asins recēšanas traucējumi.
· 2
· 3 
· 4
· 5 –Mans asins recēšanas traucējums būtiski traucē manas fiziskās spējas un, salīdzinājumā ar citiem, kurus neietekmē asins recēšanas traucējumi, ir padarījis mani ļoti fiziski nespējīgu.
· Es nevaru komentēt augstākminētos apgalvojumus. 




Aktīvā dzīve (piemēram, darbs vai mācības)
· 1 - Mans asins recēšanas traucējums nav kavējis mani piedalīties mācībās skolā, universitātē vai jebkurā profesionālā apmācībā, ko esmu vēlējies apgūt. Tas nav ietekmējis manu spēju strādāt un izvēlēties tādu profesionālo aktivitāti, kā es būtu vēlējies/usies. 
· 2
· 3
· 4
· 5 – Mans asins recēšanas traucējums ir stipri ietekmējis manu spēju iet uz un atbilstoši piedalīties skolā, universitātē vai profesionālās apmācībās, ko esmu vēlējies/usies apgūt. Tas ir būtiski ietekmējis manas spējas strādāt un/vai tāpēc man bija jāmaina sava profesijas izvēle. 
· Es nevaru komentēt augstākminētos apgalvojumus. 


Romantiskā un sociālā dzīve
· 1 - Mans asins recēšanas traucējums nav ietekmējis manu spēju dzīvot piepildītu romantisko un sociālo dzīvi. Man ir bijusi iespēja piedzīvot romantiskas attiecības, draudzību un piedalīties sociālās aktivitātēs tādā pašā mērā kā citiem cilvēkiem, kurus neietekmē asins recēšanas traucējumi. 
· 2
· 3
· 4
· 5 – Mans asins recēšanas traucējums liedza man dzīvot piepildītu romantisko un/vai sociālo dzīvi, kā arī iesaistīties sociālās aktivitātēs tādā pašā mērā kā citiem cilvēkiem, kurus neietekmē asins recēšanas traucējumi.
· Es nevaru komentēt augstākminētos apgalvojumus. 


Reproduktīvā dzīve (ja piemērojams)
Lūdzu, neatbildiet, ja Jūs aizpildāt anketu par bērnu vai vēl nezināt, kā tas ietekmēs Jūsu dzīvi vēlāk
· 1 - Mans asins recēšanas traucējums nav ietekmējis manu spēju vai vēlēšanos radīt bērnus.
· 2
· 3
· 4
· 5 – Mans asins recēšanas traucējums nedeva man iespēju vai tā dēļ es pieņēmu negatīvu lēmumu par bērnu radīšanu.
· Es nevaru komentēt augstākminētos apgalvojumus. 



Asiņošanas simptomi

22. [bookmark: _Hlk10553767]Vai Jums pēdējo 12 mēnešu laikā ir bijusi deguna asiņošana?

· Jā
· Nē

Ja jā, cik deguna asiņošanas epizodes Jums ir bijušas pēdējo 12 mēnešu laikā?

· <1
· 1-5
· 6-12
· 12-24
· >24

Ja jā, cik reizes pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat meklējis/usi medicīnisku palīdzību vai  ārstēšanu slimnīcā vai hemofilijas aprūpes centrā sakarā ar deguna asiņošanas epizodi?


__________________reizes


23. Vai Jums pēdējo 12 mēnešu laikā ir bijusi kāda mutes vai smaganu asiņošana?

· Jā
· Nē


Ja jā, cik bieži pēdējo 12 mēnešu laikā Jums ir bijusi mutes vai smaganu asiņošana?

· Katru dienu
· Katras 2-3 dienas
· Reizi nedēļā
· Reizi divās nedēļās 
· Reizi mēnesī 

Ja jā, cik reizes pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat meklējis/usi medicīnisku palīdzību vai ārstēšanu slimnīcā vai hemofilijas aprūpes centrā sakarā ar mutes vai smaganu asiņošanu?


__________________reizes


24. Vai Jums pēdējo 12 mēnešu laikā ir bijušas problēmas ar zobu ekstrakciju (izraušanu)?

· Jā
· Nē


25. Vai Jums jebkad ir bijušas problēmas ar zobu ekstrakciju (izraušanu)?

· Jā
· Nē


Ja jā, vai tas notika pirms vai pēc Villebranda slimības (VWD) diagnosticēšanas?

· Pirms diagnozes
· Pēc diagnozes


26. Vai Jums ir bijusi kāda kuņģa-zarnu trakta asiņošana pēdējo 12 mēnešu laikā?

· Jā
· Nē


Ja jā, cik daudz kuņģa – zarnu trakta asiņošanas epizodes Jums ir bijušas pēdējo 12 mēnešu laikā?

· <1
· 1-5
· 6-12
· 12-24
· >24




Ja jā, cik reizes pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat meklējis/usi medicīnisku palīdzību vai ārstēšanu slimnīcā vai hemofilijas aprūpes centrā sakarā ar kuņģa - zarnu trakta asiņošanu?

__________________reizes


27. Vai Jums ir bijusi kāda locītavu vai muskuļu asiņošana pēdējo 12 mēnešu laikā?

· Jā
· Nē


Ja jā, cik daudz locītavu un/vai muskuļu asiņošanas Jums ir bijušas pēdējo 12 mēnešu laikā?

· <1
· 1-5
· 6-12
· 12-24
· >24


Ja jā, cik reizes pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat meklējis/usi medicīnisku palīdzību vai ārstēšanu slimnīcā vai hemofilijas aprūpes centrā sakarā ar locītavu un/vai muskuļu asiņošanu?



__________________reizes


28. Vai Villebranda slimība ir ietekmējusi jebkuras Jūsu locītavas kustību diapazonu?
· Jā
· Nē

Ja jā, vai kāda no šīm ietekmētajām locītavām Jums sagādā hroniskas sāpes?

· Jā 
· Nē




29. Vai pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat piedzīvojis/usi asiņošanu pēc ķirurģiskas operācijas vai lielas traumas?

· Jā
· Nē

Papildu komentāri: _______________________



30. Vai Jūs esat piedzīvojusi menorāģiju (t.i., smagu menstruālo asiņošanu) pēdējo 12 mēnešu laikā?

· Jā
· Nē
· Neattiecas 


Ja jā, cik reizes pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat piedzīvojusi menorāģiju?

· 0
· 1 
· 2-3
· 4-7 
· 8-10 
· More than 10


Ja jā, cik reizes pēdējo 12 mēnešu laikā Jūs esat meklējusi medicīnisku palīdzību vai ārstēšanu slimnīcā vai hemofilijas aprūpes centrā sakarā ar menorāģiju?



__________________reizes


Ja jā, vai menorāģija (t.i., smaga menstruālā asiņošana) sagādā Jums hroniskas sāpes?

· Jā 
· Nē


31. Vai Jūs kādreiz esat piedzīvojis/usi ķirurģisku vai citu invazīvu procedūru?

· Jā
· Nē


Ja jā, kādas procedūras Jūs esat piedzīvojis/usi? 
Lūdzu atzīmējiet visas, kas atbilst. 

· Kauterizācija (piededzināšana) 
· Artroskopija
· Locītavu endoprotezēšana (artroplastika) 
· Locītavu saplūšana (angliski – fusion) (artrodēze)
· Radio vai ķīmiskā sinovektomija
· Aspirācija
· Amputācija 
· Ķirurģiskā sinovektomija
· Operācija pseidotumora izņemšanai 
· Cita (Lūdzu, ierakstiet): ____________________________________


Tikai sievietēm:

· Dilatācija un kuretāža (D&C)
· Endometrija ablācija
· Histerektomija 

Ja jā, cik daudzas invazīvas procedūras Jūs jebkad esat piedzīvojis/usi?

· 0 
· 1 
· 2-3
· 4-7 
· 8-10 
· Vairāk kā 10










Ārstēšana

32. Vai Jūs kādreiz esat saņēmis sekojošus medikamentus savas Villebranda slimības (VWD) ārstēšanai? 
Viena atbilde katrā rindiņā.

	[bookmark: _Hlk10564132]
	Jā – pašreiz saņemu 
	Jā – iepriekš esmu saņēmis/usi

	Nē – nekad neesmu saņēmis/usi
	Nezinu

	Antifibrolītiskie līdzekļi – (traneksāmskābe: ciklokaprons) 
	☐
	☐
	☐
	☐

	Desmopresīns (DDAVP: Octostim)
	☐
	☐
	☐
	☐

	Koagulācijas faktoru koncentrāti
	☐
	☐
	☐
	☐

	
	
	
	
	

	Atbildes zemāk tikai sievietēm

	
	
	
	

	Levonorgestrelu atbrīvojoša intrauterīna sistēma (IUD) 
	☐
	☐
	☐
	☐

	Kontracepcijas injekcija
	☐
	☐
	☐
	☐

	Progesterona hormonu tabletes (kontracepcijas tabletes)
	☐
	☐
	☐
	☐

	Kombinētas perorālās hormonu tabletes (kontracepcijas tabletes)
	☐
	☐
	☐
	☐




33. Vai Jūs kādreiz esat saņēmis/usi kādu no sekojošiem medikamentiem mājās?

	
	Jā – regulāri kā profilaksi
	Jā – kā īslaicīgu profilaksi
	Jā – kā ārstēšanu pēc vajadzības
	Nē

	Antifibrolītiskie līdzekļi – (traneksāmskābe: ciklokaprons) 
	☐
	☐
	☐
	☐

	Desmopresīns (DDAVP: Octostim)
	☐
	☐
	☐
	☐

	Koagulācijas faktoru koncentrāti
	☐
	☐
	☐
	☐




34. Kā Jūs novērtētu savas zināšanas par savas Villebranda slimības un citiem, saistītiem medikamentiem?

· Mazas zināšanas
· Vidējas zināšanas
· Labas zināšanas


35. Kā Jūs novērtētu savu pašreizējo līdzdalības līmeni Villebranda slimības ārstēšanā?
Piemēram, palīdzības meklēšana, ārstēšanas iespēju apspriešana, u.tml. 

· Zema līdzdalība
· Vidēja līdzdalība
· Augsta līdzdalība


36. Zem katra virsraksta, lūdzu atzīmējiet VIENU rūtiņu, kas vislabāk atbilst Jūsu veselībai ŠODIEN. 

MOBILITĀTE
Man nav problēmu iet/staigāt 				
Man ir nelielas problēmas iet/staigāt				
Man ir vidējas problēmas iet/staigāt	 			
Man ir lielas problēmas iet/staigāt	 			
Es nevaru paiet/pastaigāt					

PAŠAPRŪPE
Man nav problēmu sevi nomazgāt vai apģērbt		
Man ir nelielas problēmas sevi nomazgāt vai apģērbt	
Man ir vidējas problēmas sevi nomazgāt vai apģērbt	
Man ir lielas problēmas sevi nomazgāt vai apģērbt		
Es nevaru sevi nomazgāt vai apģērbt				

IKDIENAS AKTIVITĀTES 
(piemēram, darbs, mācības, mājas darbi, laiks ar ģimeni vai brīvā laika pavadīšana) 
Man nav problēmu pildīt savas ikdienas aktivitātes			
Man ir nelielas problēmas pildīt savas ikdienas aktivitātes		
Man ir vidējas problēmas pildīt savas ikdienas aktivitātes		
Man ir lielas problēmas pildīt savas ikdienas aktivitātes 		
Es nevaru izpildīt savas ikdienas aktivitātes				

SĀPES/DISKOMFORTS
Man nav sāpju vai diskomforta				10. 
0. 
20. 
30. 
40. 
50. 
60. 
80. 
70. 
90. 
100. 
5. 
15. 
25. 
35. 
45. 
55. 
75. 
65. 
85. 
95. 
Labākā veselība, kādu Jūs varat iedomāties
Sliktākā veselība, kādu Jūs varat iedomāties

Man ir nelielas sāpes vai diskomforts				
Man ir vidējas sāpes vai diskomforts				
Man ir stipras sāpes vai liels diskomforts			
Man ir neizturamas sāpes vai diskomforts			

TRAUKSME/DEPRESIJA
Man nav trauksmes vai depresijas				
Man ir neliela trauksme vai depresija				
Man ir vidēja trauksme vai depresija				
Man ir liela trauksme vai depresija				
Es esmu ļoti uztraucies vai depresijā				





37. Mēs gribētu zināt, cik laba vai slikta ir Jūsu veselība ŠODIEN. 

· Šajā skalā ir vērtējumi no 0 līdz 100. 
· 100 nozīmē labāko veselību, kādu Jūs varat iedomāties. 
· 0 nozīmē sliktāko veselību, kādu Jūs varat iedomāties.
· Atzīmējiet uz skalas ar X, kā Jūs vērtētu savu veselību ŠODIEN. 
· Tagad, lūdzu, ierakstiet atbilstošu atzīmēto vērtējumu norādītajā laukumā zemāk. 


JŪSU VESELĪBA ŠODIEN:


[bookmark: _GoBack]

