SEMMELWEIS EGYETEM

Altalanos Orvostudomanyi Kar

II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika
Igazgato: Dr. Kovacs Gabor, egyetemi tanar
1094 Budapest, T(zoltd u. 7-9. Tel.: +36 1/218-6844

Regisztracios adatlap a TREAT-NMD
Spinalis izomatrophia (SMA) betegadatbazisahoz

Ahhoz, hogy bekeriilhessen a SMA betegadatbazisba, ki kell toltenie az alabbi regisztracios
adatlapot, illetve el kell olvasnia, €s alé kell irnia a beteg informacios anyagot és a beleegyez6
nyilatkozatot.

Mieldtt hozzdkezdene az adatlap kitoltéséhez, kérem, olvassa el a kitoltési utmutatdt. A
magyarazatok segitséget nyujtanak a kérdések megvalaszolasahoz.

Személyes adatok

(Ha nem valaszol minden kérdésre, sajnos nem tudjuk adatait felvenni az adatbazisbal!)

En vagyok:
A beteg
A beteg képviseldje (Kérjiik, tegyen x-et a megfelelo négyzetbe!)

A beteg személyes adatai:

Nem: férfi / n6 (Kérjlik, huzza ala a megfelelbt!)

Vezetéknév:

Keresztnév:

Sziiletési datum: / / (nap / hénap / év)

TAJ szam:

Lakcim
(+ irdnyitészam):

E-mail:
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Tel.:

Ha On a beteg képviseldje (sziilé/gyam), kérjiik adja meg adatait:

Név:

Lakcim:

E-mail:

Tel.:

Kapcsolata a
beteggel:

Genetikai informacio

1. Mi az orvosa altal felallitott diagnozis?
SMA
Mas betegség
Nem tudom

2. Besoroltak- e a beteget SMA alcsoportba?
SMA l-es tipus
SMA ll-es tipus
SMA lll-as tipus
SMA V-es tipus
Nem tudom

3. Mi a beteg genetikai tesztjének eredménye?
Homozigota SMN1 gén delécid
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SMN2 koépiaszam meghatarozas tortént-e? Ha igen eredménye:

Mas mutacio - kerjuk, megadni:

A genetikai teszt eredménye fuggében
A genetikai tesztet elvégezték, de az eredményt nem tudom

(Kérjiik, adja meg a kbrhaz

A beteget a
vagy az orvosi intézmény nevét!)  vizsgaltak. Felhatalmazom, hogy az

intézmeénytél, ha szlkséges, a genetikai teszt eredményének masolatat elkérje.
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Klinikai adatok

1. TUnetek megjelenésekor hany éves volt a beteg?
év hé

2. Adatlap kitoltésekor a beteg:
Magassaga: cm
Sulya: kg

3. Kontraktura (izuleti merevség) fennall-e?

Vall Kényok Csuklo Kézfej
Csip6 Térd Boka

4. A beteg jelenlegi legjobb motoros teljesitménye:
(Keérjuk, tegyen x-et a megfeleld valasz mellé!)

Fejét stabilan tartja Fejét emeli  Onalloan forog
Segitséggel Ul Onélléan (Ul
Segitséggel all Onalloan all
Segitséggel jar Onalléan jar

Lépcsézik

Kézhasznalat: fej folé tudja emelni

S$zaj magassagaig emeli

5. A valaha elért legjobb motoros funkcio:
(Kérjlik, tegyen x-et a megfelelb valasz mellé és adja meg az életkort is!)

A beteg képes volt jarni
( életkortol ev honap életkorig év honap)

A beteg soha nem volt képes jarni, de segitség nélkudl ul
( életkortol év hénap életkorig év honap)

A beteg sohasem volt képes 6nalldéan jarni és Ulni

6. Ha a beteg 3 éves vagy annal idésebb, hasznal-e kerekesszéket?
A beteg nem hasznal kerekesszéket
A beteg rész-idében hasznal kerekesszéket ( életkortol kezdve)
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A beteg kerekesszékhez kotott ( életkortdl kezdve)

7. Végeztek-e a betegnél motoros tesztet?
Igen:
Ha igen, eredménye?
CHOP INTEND
HFMS
HINE
RULM
6MWT

Nem
Nem tudom

8. Eletmindségre vonatkozéan végeztek-e tesztet?
Igen
Ebben az esetben a teszt neve:
Nem

9. Szuksége van-e a betegnek evéséhez szondara, gastrotubusra (gyomor/ orr)?
Igen — hany éves kortol
Nem
Nem tudom

10. Tortént-e a betegnél csontsiriiség vizsgalat? (DEXA)
Igen
Eredmeénye:
Nem

11. Diagnosztizaltak-e scoliosist (gerincferdilés) a betegnél?
Igen
Nem
Nem volt ilyen vizsgalat

12.Volt-e a betegnek mitéte scoliosis miatt?
Igen
Nem
Nem tudom

13. Hasznal-e a beteg rendszeresen nem-invaziv Iélegeztetd készlléket?
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Igen életkortol

Igen, de csak idénként (pl. éjszaka)
Igen, minden nap

Nem, soha

14. Hasznal-e a beteg invaziv lélegeztetést?
Igen, minden nap. Hany éves kortol?
Igen, de csak idénként Hany éves kortol?
Nem

15. Ha volt a betegnek légzésfunkcid tesztje, kérjuk, ha tudja, adja meg az
eredményeket:
FVC (Erdltetett Vitalis Kapacitas) % (becsdult erték)

A vizsgalat idépontja:

12. Hasznal-e a beteg valadék eltavolitashoz segitséget?
lgen
Fizikoterapiat (kopogtatas)
Gydgyaszati segédeszkdzt (kdhogtetést provokalo)
Pozitiv nyomasu lélegeztetést
Nem
13. Milyen gyakran van felsé léguti betegsége?

Terapiara vonatkozé kérdések

1. Kapott-e a beteg valaha gyogyszeres kezelést alapbetegsége miatt?
Igen
Gyogyszer neve:
Nem

2. Kapott-e Spinraza - nusinersen kezelést?
Igen. Miota?
Nem

3. Kapott-e egyéb ok miatt gyogyszeres kezelést?
Igen
Gyogyszer neve:
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vége

Nem

4. Volt-e a beteg korhazban az elmult évben?

Nem

lgen
Milyen okbol?
Melyik kérhazban?
Mikor?

Egyéb informaciok

1. Regisztralva van-e a beteg mas SMA betegadatbazisban?

Igen, kérjuk, részletezze:

Nem
Nem tudom

2. Részt vett-e a beteg klinikai kutatasban?
Igen,
kérjuk részletezze:

Nem

3. Volt-e, van-e a beteg csaladjaban valakinek hasonld betegsége?

lgen
Nem
Nem tudom

Kitoltés datuma:

Kitolto alairasa:



