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	Регистрационная форма
ДСМА/TREAT-NMD 
Украинский Реестр пациентов со СMA


Для того, чтобы быть включенным в Реестр вам необходимо заполнить данную форму (печатными буквами), а также ознакомиться и подписать Информированное Согласие.

Если у вас есть какие-либо вопросы, или вы не уверены в правильности Вашего ответа, пожалуйста, свяжитесь с нами или с Вашим лечащим врачом. Если Вы не уверены в формулировке молекулярно-генетического диагноза, сообщите место проведения диагностики (лабораторию) и специалиста, проводившего анализ – мы заполним эту информацию за Вас.

	Обязательные вопросы
	
	Если вы не ответите на эти вопросы, мы не сможем включить Вас в реестр

	
	
	

	Дата рождения пациента  - День DD/Месяц MM/Год YYYY: 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	

	Категория – ваша связь с пациентом- 
	· 
	Родитель

	
	· 
	Пациент

	
	· 
	Опекун

	
	
	

	Пол пациента 
	· 
	Мужской

	
	· 
	Женский

	
	
	

	Идентификационный налоговый номер пациента
	
	

	
	
	

	Имя (пациента)
	
	

	Отчество
	
	

	Фамилия
	
	

	
	
	

	Имя (опекуна)
	
	

	Отчество
	
	

	Фамилия
	
	

	
	
	

	Страна (не для Украины)
	
	

	Город 
	
	

	Почтовый индекс 
	
	

	Улица
	
	

	Дом
	
	

	
	
	

	Телефон (с кодом города, страны (не для Украины))
	
	

	Телефон мобильный
	
	

	e-mail 
	
	@

	
	
	

	Регистрация в других реестрах - укажите дату регистраций, и в каких именно реестрах
	
	

	
	
	

	Формулировка диагноза согласно медицинского заключения 
	
	

	
	
	


	Фактический тип СMA
	· 
	I (Werdnig-Hoffmann) СМА

	
	· 
	II  СМА 2

	
	· 
	III (Kugelberg-Welander) СМА 3

	
	· 
	IV (Взрослая форма) СМА 3

	
	· 
	Взрослая форма X-сцепленная

	
	· 
	(Kennedy's Syndrome)

	
	
	

	Возраст начала симптомов СМА:
	
	лет

	
	
	месяцев

	
	
	

	Возраст при подтверждении диагноза СМА:
	
	лет

	
	
	месяцев

	
	
	

	Самостоятельное сидение
	· 
	не достигнуто

	
	
	достигнуто в месяцев

	
	
	

	Ходьба без помощи посторонних 
	· 
	не достигнута

	
	
	достигнуто в месяцев

	
	
	достигнуто в лет

	На момент заполнения анкеты может самостоятельно  
	· 
	Ничего

	
	· 
	Сидеть более 3 минут без поддержки

	
	· 
	Ходить (6 метров тест)

	Использование трубки для кормления 
	· 
	нет

	
	· 
	назальная

	
	· 
	гастроэнтеральная

	Функция внешнего дыхания  
	
	

	
	
	Дата измерения

	
	
	Значение в %

	
	
	

	Использование кресла (для возраста - старше 3 лет) при передвижении дома, на улице 
	· 
	не используется

	
	· 
	Используется время от времени (например при длительных прогулках)

	
	· 
	Используется постоянно

	
	
	Укажите со скольки лет

	
	
	

	Потеря возможности ходить самостоятельно 
	
	в возрасте лет

	
	
	

	Респираторные проблемы
	· 
	нет

	
	· 
	да, но дополнительное оборудование не используется

	
	· 
	маска временно

	
	· 
	маска весь день

	
	· 
	инвазивная вентиляция временно

	
	· 
	инвазивная вентиляция весь день

	
	
	

	Сколиоз 
	· 
	нет

	
	· 
	есть

	
	· 
	есть, выполнялось хирургическое вмешательство

	
	
	

	
	
	

	Молекулярно-биологический анализ
	
	

	Определение количества копий 
	· 
	Нет

	
	· 
	Есть

	
	
	Сколько

	Место (лаборатория) проведения анализа
	
	

	
	
	

	SMN Делеция
	· 
	Нет

	
	· 
	7 Экзон

	
	· 
	8 Экзон

	Место (лаборатория) проведения анализа
	
	

	
	
	

	NAIP Делеция
	· 
	Нет

	
	· 
	5 Экзон

	Место (лаборатория) проведения анализа
	
	

	
	
	

	Другие члены семьи (кровные родственники) имеют СМА (укажите подробности) 
	
	

	
	
	

	Проводилась ли терапия (какая)?
	
	

	
	
	

	
	
	

	
	
	

	Дата последнего осмотра
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	

	Учреждение
	
	

	
	
	

	Дата заполнения анкеты
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