POLSKI REJESTR PACJENTOW Z CHOROBAMI NERWOWO-MIESNIOWYMI
FORMULARZ DLA OSOB CHORYCH NA
RDZENIOWY ZANIK MIESNI (SMA) Q

TREAT-NMD ———

Neuromuscular Network

CZESC PIERWSZA
(dane konieczne do wypetnienia)

Data wypetnienia ankiety:
ROZPOZNANIE
(7) SMA1 (choroba Werdniga-Hoffmanna) (7) Nie wiem
D SMA2 (typ posredni)
D SMAS3 (choroba Kugelberga-Welander)

Imie i Nazwisko:

Data urodzenia: PESEL:
Adres:
ulica, nr domu i mieszkania kod pocztowy miejscowos¢
Tel. stacjonarny: Tel. komodrkowy:
E-mail:
Czy byto wykonane badanie genetyczne? D Tak D Nie D Nie wiem

Jesli byto wykonane, prosimy o przestanie kopii wyniku.
Jesli Panstwo jej nie maja, prosimy o podanie gdzie i kiedy przeprowadzono badanie:

1. AKTUALNY STAN RUCHOWY

A. Czy pacjent chodzi samodzielnie? DTak D Nie
Jesli tak, to czy uzywa sprzetu ortopedycznego (ortezy, kule)? D Nie uzywa
Jesli uzywa, to jakiego?

Czy pacjent wychodzi na zewnatrz? DTak D Nie
Czy pacjent porusza sie tylko po mieszkaniu? DTak D Nie
B. Czy pacjent siedzi samodzielnie bez podparcia? DTak D Nie

C. Osiggniete funkcje ruchowe.

Czy pacjent samodzielnie chodzit? DTak D Nie
Jesli tak, prosze podac¢ w jakim wieku zaczat samodzielnie chodzié:
Jesli pacjent przestat samodzielnie chodzi¢ prosze podac¢ w jakim wieku:

Czy pacjent samodzielnie siedziat? DTak D Nie
Jesli tak, prosze poda¢ w jakim wieku zaczat samodzielnie siedziec:
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D. Czy pacjent uzywa wodzka inwalidzkiego?
(dotyczy pacjentéw powyzej 3. roku zycia) DTak, stale [) Tak, okresowo () Nie
Jesli tak, to od kiedy:

2. SPOSOB PRZYJMOWANIA POKARMOW

Czy pacjent uzywa zgtebnika nosowo-zotagdkowego (sonda)? () Tak () Nie
Czy pacjent ma zatozong przezskorng gastrostomie (PEG)? DTak D Nie
3. Czy pacjent miat operacyjnie leczong skolioze? DTak D Nie

(boczne skrzywienie kregostupa)?
Jedli tak, to kiedy:

4. Czy pacjent bierze udziat w préobie lekowej ?

D Tak

D Nie, ale wczes$niej brat udziat

() Nigdy nie brat udziatu

() Nie wiem
Jesli pacjent bierze (lub brat w przesztosci) udziat w prébie lekowej, prosze wymienié:
nazwe leku, firmy, date rozpoczecia proby i ewentualnego zakonczenia

CZESC DRUGA
(dane zalecane do wypetnienia)

5. WENTYLACIA
A. Czy u pacjenta jest stosowana wentylacja wspomagana (nieinwazyjna, przy pomocy maski)?

DTak, stale od D Tak, okresowo od D Nie
Czy pacjent uzywa maski nosowej? DTak D Nie
Czy pacjent uzywa maski ustnej? DTak D Nie
Czy pacjent uzywa wentylacji wspomaganej w nocy?D Tak D Nie

B. Czy u pacjenta jest aktualnie stosowana wentylacja inwazyjna?
() Tak, stale () Tak, okresowo () Nie

Czy pacjent ma tracheostomie? DTak D Nie

C. Czy pacjent miat wykonane badanie oceny uktadu oddechowego (spirometrie)?

(O Tak () Nie (O Nie wiem

Jesli tak, prosze podaé ostatnig % wartosc¢ FVC ze spirometrii %, data badania:
Jesli pacjent ma wynik badania spirometrii, prosimy o przestanie kopii wyniku
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6. Czy s inni chorzy w rodzinie? () Tak () Nie () Nie wiem

Jedli tak, prosze podaé: imie, nazwisko, stopien pokrewienistwa:

7. Czy pacjent jest zarejestrowany w innych rejestrach chorych? D Tak D Nie
Jesli tak, prosze podaé w jakich:

Wypetniong ankiete, podpisang $wiadoma zgode oraz wyniki badan
prosimy odesta¢ na ponizszy adres:

DR ANNA tUSAKOWSKA
KATEDRA | KLINIKA NEUROLOGII SP CSK
UL. BANACHA 1A
02-097 WARSZAWA

Pytania prosimy kierowaé do:

dr Anny tusakowskiej e-mail: anna.lusakowska@wum.edu.pl
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