POLSK!I REJESTR PACJENTOW Z CHOROBAMI NERWOWO-MIESNIOWYMI
FORMULARZ DLA OSGOB CHORYCH NA

DYSTROFIE MIOTONICZNA (DM) A}

TREAT-NMD

Neuromuscular Network

CZESC PIERWSZA
(dane konieczne do wypetnienia)

Data wypetnienia ankiety:

Pleé: () Kobieta () Mezczyzna

Imie i Nazwisko:

Data urodzenia: PESEL:
Adres:

ulica, nr domu i mieszkania kod pocztowy miejscowos¢
Tel. stacjonarny: Tel. komorkowy:

kierunkowy + nr telefonu

E-mail:

1. ROZPOZNANIE
() Dystrofia miotoniczna wrodzona (poczatek od urodzenia)
() Dystrofia miotoniczna typu 1 (DM1) poczatek w dzieciristwie
() Dystrofia miotoniczna typu 1 (DM1) poczatek w wieku mtodziericzym
() Dystrofia miotoniczna typu 1 (DM1) poczatek w wieku dorostym
C] Dystrofia miotoniczna typu 2
C] Bezobjawowy nosiciel mutacji C] DM1 D DM?2
D Nie wiem

A. Gdzie zostato ustalone rozpoznanie?
C] Klinika Neurologii WUM, Warszawa, ul. Banacha 1a
C] Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa, al. Sobieskiego 9
C] Inna placéwka medyczna, prosze poda¢ jaka:

Data ustalenia rozpoznania: Wiek ustalenia rozpoznania:

B. Jaki jest wynik badania genetycznego (jesli posiadajg Panstwo wynik, prosimy o dotgczenie kopii i
przestanie na adres podany na koncu ankiety)
C] Mutacja potwierdzajgca DM1.
Jesli podano, prosze wpisac liczbe powtérzen CTG
D Mutacja potwierdzajgca DM2.
Jesli podano, prosze wpisac liczbe powtérzen CCTG
C. W jakim laboratorium wykonano badanie genetyczne?
C] Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa, al. Sobieskiego 9
C] Inne. Prosze poda¢ w jakim:

1/9

Formularze ankiet dostepne na stronie Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego: www.treat-nmd.wum.edu.pl
Ankieta powstata przy wspétpracy z Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy www.parentproject.org.pl



http://www.treat-nmd.wum.edu.pl/
http://www.parentproject.org.pl/

POLSK!I REJESTR PACJENTOW Z CHOROBAMI NERWOWO-MIESNIOWYMI
FORMULARZ DLA OSGOB CHORYCH NA

DYSTROFIE MIOTONICZNA (DM) A}

;\lrerjreor@l;!}lm\lawork
2. AKTUALNY STAN RUCHOWY
A. Prosze okredli¢ swoj aktualny stan ruchowy.

C] Chodze samodzielnie bez pomocy dodatkowego sprzetu

C] Chodze z pomoca sprzetu ortopedycznego (kule, balkonik)

C] Nie moge chodzi¢ samodzielnie

B. Czy uzywa Pani/ Pan wozka inwalidzkiego
() Nie, nigdy nie uzywam
C] Czasami uzywam wodzka inwalidzkiego
Prosze poda¢ w jakim wieku zaczeta Pani/Pan uzywac wodzka
Uzywam woézka inwalidzkiego stale
Prosze poda¢ w jakim wieku zaczeta Pani/Pan uzywac wdzka na state

3. POCZATEK OBJAWOW
A. Prosze zaznaczy¢ jakie byty pierwsze objawy (mozna zaznaczy¢ kilka)
Miotonia (sztywnos$¢ miesni, trudnos¢ w otwarciu zacisnietej dtoni, trudnosci w
rozpoczeciu ruchu)
C] Ostabienie miesni rak (dtoni)
() Trudno$¢ w chodzeniu z powodu opadania lub podwijania sie stép
() Trudno$¢ we wchodzeniu po schodach
() Trudno$¢ we wstawaniu z przysiadu
() Inne objawy (prosze podac jakie)

B. Prosze podaé wiek w jakim wystgpity pierwsze objawy zwigzane z chorobg?
(7] od urodzenia
C] w roku zycia
() Nie mam objawéw
() Nie wiem
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CZESC DRUGA
(dane zalecane do wypetnienia)

4. LECZENIE
A. Czy miotonia (trudnosci w rozkurczu, sztywnos$¢ miesni) powoduje utrudnienia w zyciu codziennym
D Tak, w duzym stopniu
D Tak, w srednim stopniu
D Tak, ale tylko nieznacznie
D Nie, nie utrudnia codziennych czynnosci
D Nie mam miotonii

B. Czy sztywnos$¢ miesni nasila sie
D W niskiej temperaturze (zima lub w chtodnym pomieszczeniu)
D W wyzszej temperaturze (latem lub w cieptym pomieszczeniu)
() Temperatura nie ma znaczenia
() Nie wiem

C. Czy aktualnie przyjmuje Pani/Pan leki zmniejszajgce objawy miotonii

() Tak
Jedli tak, to prosze podac jakie leki
O Nie

D Nie wiem

5. KARDIOLOGIA
A. Czy byty przeprowadzane badania kardiologiczne?
() Nie
D Tak, ale nie wykryto zaburzen
Prosze podac w jakim wieku miata Pani/miat Pan przeprowadzane badania
D Tak, wykryto u mnie arytmie
Prosze podaé w jakim wieku
D Tak, wykryto u mnie zaburzenia przewodzenia — blok przedsionkowo-komorowy
Prosze poda¢ w jakim wieku
D Tak, wykryto u mnie kardiomiopatie
Prosze poda¢ w jakim wieku
() Nie wiem

B. Gdzie byty przeprowadzone badania kardiologiczne
w Klinice Kardiologii w Warszawie przy ulicy Lindleya
D w Klinice Kardiologii w Warszawie przy ulicy Banacha
D w innym miejscu. Prosze podac gdzie:

Jesli ma Pani/Pan wyniki badan kardiologicznych (echo serca, Holter, EKG) prosimy o przystanie kserokopii. 3/9
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C. Czy miata Pani/ miat Pan zabieg wszczepienia stymulatora lub kardiowertera-defibrylatora
D Nie
D Tak, ale nie wiem jakie urzadzenie zostato wszczepione
prosze podac¢ wiek, w jakim przeprowadzono zabieg
D Tak, wszczepiono stymulator serca
prosze podac¢ wiek, w jakim przeprowadzono zabieg
Tak, wszczepiono kardiowerter-defibrylator (ICD)
prosze podac¢ wiek, w ktérym przeprowadzono zabieg
Nie wiem

D. Czy miata Pani /miat Pan badanie EKG?

DTak

Jesli tak, prosze uzupetni¢ ponizsze dane z badania ECG
(o ile to mozliwe prosze poprosi¢ lekarza o odczytanie tych danych z badania EKG)

Rytm zatokowy: tak/nie
PR interval: ms
Czas trwanie QRS : ms

Data badania:
D Nie

D Nie wiem

E. Czy miata Pani/miat Pan badanie echo serca (USG)?

() Tak

Jesli tak, prosze podac¢ wartos¢ LVEF: %. Data badania:
D Nie
D Nie wiem

Jesli ma Pani/Pan wyniki badania prosimy o przystanie kserokopii.

F. Czy przyjmuje Pani/Pan leki kardiologiczne
D Tak. Prosze wymienié jakie:

Nie
Nie wiem

Formularze ankiet dostepne na stronie Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego: www.treat-nmd.wum.edu.pl
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6. WENTYLACIJA

Neuromuscular Network

A. Czy stosuje Pani/Pan nieinwazyjng wentylacje?
D Tak, przez catg dobe
D Tak, przez czes¢ doby (np. w nocy)
(O] Nie, nigdy nie stosuje

B. Czy uzywa Pani/Pan inwazyjnej wentylacji?
D Tak, przez catg dobe
D Tak, przez czes¢ doby (np. w nocy)
() Nie uzywam

C. Czy miata Pani/miat Pan spirometrie (badanie czynnosciowe ptuc)

() 1ak
O Nie
() Nie wiem
Jesli tak, prosze podaé ostatnig % wartosé FVC ze spirometrii %, data badania:

Jesli ma Pani/Pan wynik badania spirometrii, prosimy o przestanie kopii wyniku

7. UKLAD POKARMOWY

A. Czy wystepujg problem z potykaniem?
D Tak
D Nie

() Nie wiem

B. Czy uzywa Pani/pan sondy do zotadka
D Tak

() Nie

() Nie wiem

C. Czy wystepuja czesto

(O] biegunki () Tak () Nie
zaparcia Tak Nie
Ozp O O

() Nie wiem
() Nie wiem
D. Czy stwierdzono kamice pecherzyka zétciowego

D Tak

D Nie

() Nie wiem

Jesli tak, to czy leczona byta operacyjnie D Tak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, to prosze podad date operacji

E. Czy wystepujg bdle brzucha DTak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, to w jakiej okolicy D nadbrzuszeD dolna cze$é brzucha D caty brzuch
Jak czesto

np. codziennie, raz w tygodniu, miesigcu, rzadko
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Czy stwierdzono u Pani/Pana:
A. Cukrzyce
D Tak D Nie D Nie wiem

Jesli tak, prosze podac jakie leki Pani/Pan przyjmuje

B. Nietolerancje glukozy
Tak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, prosze podac jakie leki Pani/ Pan przyjmuje
lub stosuje specjalna diete () Tak () Nie

C. Insulinoopornos¢
Tak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, prosze podac jakie leki Pani/ Pan przyjmuje
lub stosuje specjalna diete () Tak () Nie

D. Padaczke
D Tak D Nie D Nie wiem

Jesli tak, prosze podac jakie leki Pani/Pan przyjmuje

E. Chorobe nowotworowa
D Nie
D Tak, aktualnie choruje.
() Tak , w przesztosci.
wiek w chwili rozpoznania, jaki rodzaj / rozpoznanie?
F. Czy stwierdzano kiedykolwiek problemy hematologiczne?
() Tak () Nie () Nie wiem
Jesli tak, prosze okresli¢ jakie
Jesli dysponuje Pani /Pan badaniem morfologii prosze wpisaé
poziom leukocytéw (WBC) i date badania

G. Czy stwierdzano problem z tarczyca
D Tak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, prosze zaznaczy¢ jakie: D nadczynnosc Dniedoczynnoéc’

(0] chorobe Hashimoto () chorobe Graves-Basedowa () Nie wiem

H. Czy stwierdzano u Pani/Pana nieprawidtowy poziom cholesterolu lub innych lipidéw
DTak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, prosze napisac czy otrzymuje Pani/Pan leki z tego powodu
DTak D Nie D Nie wiem
Jesli tak, prosze podac jakie leki Pani/ Pan przyjmuje

Jesli posiada Pan/Pani wynik badania lipidogramu (cholesterol, tréjglicerydy, HDL, LDL)
prosimy o przestanie kserokopii.

Formularze ankiet dostepne na stronie Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego: www.treat-nmd.wum.edu.pl
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8. INNE SCHORZENIA
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I. Czy miata Pani/Pan przeprowadzong kiedykolwiek operacje w znieczuleniu ogdlnym
() Tak O Nie () Nie wiem
Jedli tak, prosze napisac kiedy i czego dotyczyta operacja
Czy byty jakies komplikacje w trakcie lub po operac;ji?
D Tak D Nie D Nie wiem
Jedli tak, prosze napisac jakie

J. Czy stwierdzono u Pani/Pana zaéme?

() Tak () Nie () Nie wiem

Jedli tak, prosze podaé w jakim wieku:

L. Czy wykonano operacje zaémy?

() Tak () Nie () Nie wiem

Jesli tak, prosze podaé w jakim wieku:  oko prawe oko lewe

N. Czy wystepuje nadmierne zmeczenie lub sennos$¢ w ciggu dnia?
Tak, bardzo nasilone - utrudniajgce funkcjonowanie na co dzien
D Tak, w stopniu tagodnym — nie przeszkadza mi to w zyciu codziennym
O Nie
Jesli tak, czy bierze Pani/Pan leki zwigzane z nadmiernym zmeczeniem/sennoscig?
() Tak () Nie
nazwa leku
9. Czy wystepuje u Pani/Pana nadmierna potliwos¢:
D Tak DNie DNie wiem
Jesli tak, to prosze okresli¢ jakich okolic dotyczy:

(dtoni (O stop (Ovach () catego ciata (] inna lokalizacja
jaka?
10. Czy wystepuja bdle miesni? () Tak () Nie () Nie wiem
Jesli tak, to w jakiej lokalizacji miesni:
Orak (O nég (O béle ogélne [Jinna lokalizacja
jaka?

11. Czy bdle miesni powodujg utrudnienia w zyciu codziennym?
DTak, w duzym stopniu
() Tak, w $rednim stopniu
() Tak, ale tylko nieznacznie
D Nie, nie utrudnia codziennych czynnosci
(C) Nie mam bol6w migsni
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

TREAT-NMD

Neuromuscular Network

Czy s3 w rodzinie inne osoby chore na te chorobe?
D Tak DNie DNie wiem
Jesli tak, prosze podac kto:

Czy posiada Pani/Pan potomstwo?
D Tak. Prosze podac liczbe corek , liczbe synéw
Nie

Pytanie dotyczy kobiet. Czy wystgpity problemy zwigzane z cigzg?

() Tak () Nie () Nigdy nie bytam w ciazy
Jesli tak, prosze podad jakiego rodzaju:

Czy byty samoistne poronienia? D Tak D Nie
Jesli tak, ile

Pytanie dotyczy mezczyzn. Czy byty/sg problemy z ptodnoscig i/lub potencja?
Tak () Nie () Nie wiem

Pytanie dotyczy mezczyzn. Czy stwierdzono kiedykolwiek obnizenie poziomu testosteronu?

() Tak () Nie () Nie wiem

Pytanie dotyczy dorostych.
Wyksztatcenie: ) podstawowe (Jzawodowe  ([Jsrednie  ([Jwyzsze

Zawdd wyuczony:
Zawdd wykonywany:

Nie pracuje, poniewaz: D jestem na rencie/emeryturze D nie moge znalez¢ pracy

Pytanie dotyczy dzieci i mtodziezy.
Aktualnie uczeszczam do:
D szkoty podstawowej D gimnazjum D liceum D studiuje

Nauka: D nie sprawia mi problemu
D sprawia mi problemy, ale sobie radze
D sprawia mi duzy problem

Czy przeprowadzono u Pani/Pana badanie EMG

(O Tak O Nie () Nie wiem

Prosze o podanie: wzrostu cm, wagi kg
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21. Czy jest Pani/Pan zarejestrowany w innych rejestrach chorych? D Tak D Nie

Jesdli tak, prosze podac w jakich:

22. Czy bierze Pani/Pan udziat w prébach lekowych ?
DTak, aktualnie.
Prosze podaé nazwe leku i firme.

D Nie, ale bratam/em udziat w przesztosci.
Prosze podaé nazwe leku i firme oraz date rozpoczecia i zakoriczenia proby lekowe;j.

D Nie, nigdy nie bratam/em udziatu

Wypetniong ankiete, podpisang swiadoma zgode oraz wyniki badan
prosimy odestaé na ponizszy adres:

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

Pytania prosimy kierowa¢ na adres : anna.lusakowska@wum.edu.pl
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