[image: image145.emf]POLSKI  REJESTR PACJENTÓW Z CHOROBAMI NERWOWO – MIĘŚNIOWYMI

FORMULARZ DLA OSÓB CHORYCH NA

     RDZENIOWY ZANIK MIĘŚNI (SMA)

	Imię:

	

	Nazwisko:

	

	Płeć


	

	Data urodzenia:

	

	PESEL:

	

	Miejsce urodzenia:


	

	Adres zamieszkania (ulica, nr domu, nr mieszkania, kod pocztowy, miasto):
	

	Telefon:

	

	E-mail:

	

	Czy są inni chorzy w rodzinie?


	[image: image1.wmf]Tak



 CONTROL Forms.OptionButton.1 \s [image: image2.wmf]Nie



	Jeśli tak, proszę podać: imię, nazwisko, stopień pokrewieństwa, wiek i rodzaj SMA: 


	


1. Rozpoznanie:
[image: image3.wmf]SMA 1


[image: image4.wmf]SMA 2


[image: image5.wmf]SMA 3


[image: image6.wmf]SMA 4


[image: image7.wmf]2. Czy by

ło wykonane badanie genetyczne?

 [image: image8.wmf]Tak

  [image: image9.wmf]Nie

   [image: image10.wmf]Nie wiem


Jeśli było wykonane a wynik nie został do nas wcześniej przesłany, prosimy o wysłanie kopii wyniku.
Jeśli Państwo jej nie mają, prosimy o podanie gdzie i kiedy przeprowadzono badanie:[image: image11.wmf]


Wyniki badania genetycznego:
	Wiek wystąpienia pierwszych objawów (miesiące):

	

	Wiek ustalenia rozpoznania (miesiące):

	


3. Obecny stan ruchowy pacjenta:
	Aktualne funkcje motoryczne pacjenta
(można zaznaczyć więcej niż jedną odpowiedź) :
	Tak
	Nie
	Nie wiem
	Jeśli tak to w jakim wieku zaczął samodzielnie siedzieć/chodzić

	Nie kontroluje głowy 
	[image: image12.wmf]
	[image: image13.wmf]
	[image: image14.wmf]
	

	Kontroluje głowę
	[image: image15.wmf]
	[image: image16.wmf]
	[image: image17.wmf]
	

	Przekręca się na bok w pozycji leżącej
	[image: image18.wmf]
	[image: image19.wmf]
	[image: image20.wmf]
	

	Siedzi z podparciem
	[image: image21.wmf]
	[image: image22.wmf]
	[image: image23.wmf]
	

	Siedzi bez podparcia
	[image: image24.wmf]
	[image: image25.wmf]
	[image: image26.wmf]
	

	Chodzi na czworaka/Raczkuje
	[image: image27.wmf]
	[image: image28.wmf]
	[image: image29.wmf]
	

	Stoi z podparciem
	[image: image30.wmf]
	[image: image31.wmf]
	[image: image32.wmf]
	

	Stoi samodzielne
	[image: image33.wmf]
	[image: image34.wmf]
	[image: image35.wmf]
	

	Chodzi z pomocą
	[image: image36.wmf]
	[image: image37.wmf]
	[image: image38.wmf]
	

	Chodzi samodzielne
	[image: image39.wmf]
	[image: image40.wmf]
	[image: image41.wmf]
	

	Wchodzi po schodach
	[image: image42.wmf]
	[image: image43.wmf]
	[image: image44.wmf]
	

	Podnosi ręce nad głowę
	[image: image45.wmf]
	[image: image46.wmf]
	[image: image47.wmf]
	

	Podnosi ręce do ust
	[image: image48.wmf]
	[image: image49.wmf]
	[image: image50.wmf]
	

	Nie podnosi rąk do ust ale ma zachowane funkcje rąk
	[image: image51.wmf]
	[image: image52.wmf]
	[image: image53.wmf]
	

	Nie podnosi rąk do ust i nie ma sprawnych ruchów rękoma
	[image: image54.wmf]
	[image: image55.wmf]
	[image: image56.wmf]
	


	Najlepsze osiągnięte przez pacjenta funkcje motoryczne (można zaznaczyć więcej niż jedną odpowiedź):
	
	Wiek utraty funkcji - jeśli dotyczy (miesiące):

	Kontrola głowy
	[image: image57.wmf]
	

	Przekręcanie się na bok w pozycji leżącej
	[image: image58.wmf]
	

	Siedzenie z podparciem
	[image: image59.wmf]
	

	Siedzenie bez podparcia
	[image: image60.wmf]
	

	Chodzenie na czworaka
	[image: image61.wmf]
	

	Stanie z podparciem
	[image: image62.wmf]
	

	Stanie samodzielne
	[image: image63.wmf]
	

	Chodzenie z pomocą
	[image: image64.wmf]
	

	Chodzenie samodzielne
	[image: image65.wmf]
	

	Wchodzenie po schodach
	[image: image66.wmf]
	

	Podnoszenie rąk nad głowę
	[image: image67.wmf]
	

	Podnoszenie rąk do ust
	[image: image68.wmf]
	

	Nie podnosi rąk do ust ale ma zachowane funkcje rąk
	[image: image69.wmf]
	

	Nie podnosi rąk do ust i nie ma sprawnych ruchów rękoma
	[image: image70.wmf]
	


[image: image71.wmf]Czy pacjent u

żywa w

ózka inwalidzkiego? (dotyczy pacjentów powy

żej 3. roku życia)          



 CONTROL Forms.OptionButton.1 \s [image: image72.wmf]Tak, stale

                                       

[image: image73.wmf]Tak, czasami


[image: image74.wmf]Nie


Jeśli tak, od kiedy (wiek): [image: image75.wmf]


Jeśli pacjent chodzi samodzielnie, to czy używa sprzętu ortopedycznego (ortezy, kule, balkonik)?
[image: image76.wmf]Tak


[image: image77.wmf]Nie


A jeśli tak to jakiego?

[image: image78.wmf]


Czy pacjent ma/miał skoliozę (skrzywienie kręgosłupa):

[image: image79.wmf]Tak

[image: image80.wmf]prosz

ę podać kąt Cobba (jeśli znany):



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image81.wmf]


[image: image82.wmf]Nie


[image: image83.wmf]Brak informacji


Czy pacjent miał operację skoliozy?
[image: image84.wmf]Tak


[image: image85.wmf]Nie


[image: image86.wmf]Planowane


Jeśli tak to:

[image: image87.wmf]Artrodeza


[image: image88.wmf]Implanty rosn

ące


Jeśli tak to:

[image: image89.wmf]Data operacji skoliozy: 



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image90.wmf]


[image: image91.wmf]Wiek pacjenta w chwili operacji: 



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image92.wmf]


4. Sposób przyjmowania posiłków:

Czy pacjent używa zgłębnika nosowo-żołądkowego (sonda)?
[image: image93.wmf]Tak, wy

łącznie

 [image: image94.wmf]Tak, wspomagaj

ąco

 [image: image95.wmf]Nie


Czy pacjent  ma założoną przezskórną gastrostomię (PEG)?
[image: image96.wmf]Tak

 [image: image97.wmf]Nie


5. Wentylacja

Czy u pacjenta jest stosowana wentylacja wspomagana (nieinwazyjna, przy pomocy maski)?

[image: image98.wmf]Tak, stale (powy

żej 16 godzin dziennie)



 CONTROL Forms.Label.1 \s [image: image99.wmf]od

 [image: image100.wmf]


[image: image101.wmf]Tak, okresowo (poni

żej 16 godzin dziennie) od



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image102.wmf]


[image: image103.wmf]Nie


[image: image104.wmf]I je

śli tak to jaka?  (maska nosowa, maska ustna): 


[image: image105.wmf]


Czy u pacjenta jest aktualnie stosowana wentylacja inwazyjna?

[image: image106.wmf]Tak, stale (powy

żej 16 godzin dziennie)



 CONTROL Forms.Label.1 \s [image: image107.wmf]od



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image108.wmf]


[image: image109.wmf]Tak, okresowo (poni

żej 16 godzin dziennie) od



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image110.wmf]


[image: image111.wmf]Nie


 Czy u pacjenta zastosowano asystor kaszlu (koflator) lub inne sposoby pobudzania układu oddechowego (fizjoterapia)?

[image: image112.wmf]Tak


[image: image113.wmf]Nie


Jeśli tak to jakie? [image: image114.wmf]


Czy pacjent ma tracheostomię?

[image: image115.wmf]Tak


[image: image116.wmf]Nie


Czy pacjent miał wykonane badanie oceny układu oddechowego (spirometrię)?
[image: image117.wmf]Tak


[image: image118.wmf]Nie


[image: image119.wmf]Nie wiem


Jeśli tak to proszę podać najbardziej aktualny wynik:

 [image: image120.wmf]a) % warto

ść FVC



 CONTROL Forms.TextBox.1 \s [image: image121.wmf]


       b) l. wartość FVC  [image: image122.wmf]


       [image: image123.wmf]c) data badania

   [image: image124.wmf]


6. Czy pacjent jest zarejestrowany w innych rejestrach chorych na SMA?
[image: image125.wmf]Tak


[image: image126.wmf]Nie


[image: image127.wmf]Nie wiem


Jeśli tak, proszę podać w jakich:

[image: image128.wmf]


7. Ogólne samopoczucie w porównaniu ze stanem sprzed pół roku 
[image: image129.wmf]Bardzo du

ża poprawa 


[image: image130.wmf]Znaczna poprawa


[image: image131.wmf]Niewielka poprawa


[image: image132.wmf]Bez zmian


[image: image133.wmf]Niewielkie pogorszenie


[image: image134.wmf]Znaczne pogorszenie


[image: image135.wmf]Bardzo du

że pogorszenie


8. Wywiad medyczny
Hospitalizacje:

	Ze wskazań nagłych:


	Liczba dni pobytu w szpitalu:

	Oddechowych


	

	Innych


	


	Planowe (liczba dotychczasowych pobytów w szpitalu):

	


Z jakiego powodu (rozpoznanie w karcie wypisowej):

	


Choroby towarzyszące:
	


Dotychczasowe leczenie z powodu SMA:

[image: image136.wmf]Fizjoterapia (rehabilitacja)


[image: image137.wmf]Ortezy


[image: image138.wmf]Gorset


[image: image139.wmf]Hydroterapia




Leki przyjmowane z powodu SMA:

	Nazwa leku:


	

	Data rozpoczęcia leczenia:


	

	Data zakończenia  i powód zakończenia leczenia:


	

	Dawka:


	

	Częstość podania:


	

	Droga podania (np. doustnie):


	


Leki przyjmowane z innych niż SMA przyczyn:

[image: image140.wmf]Tak  


Jeśli tak, to jakie:

	


[image: image141.wmf]Nie


Czy pacjent bierze/brał udział w próbie lekowej?
[image: image142.wmf]Tak


[image: image143.wmf]Nie, ale wcze

śniej brał udział


[image: image144.wmf]Nigdy nie bra

ł udziału


Jeśli pacjent bierze (lub brał w przeszłości) udział w próbie lekowej, proszę wymienić: nazwę leku, firmy, miejsce (kraj, ośrodek), datę rozpoczęcia próby i ewentualnego zakończenia.
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