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Vstupni dotaznik

[ Dotaznik pro pacienty a jejich oSetfujiciho Iékare )

Vazeni pacienti, vazeni rodice,
vyplrite prosim nésledujici dotaznik. V pfipadé pfipominek, dotazd €i nejasnosti prosim kontaktujte svého
oSetfujiciho Iékare, ktery vam s vyplnénim dotazniku poradi.

\

Jméno a pfijmeni: Datum navstévy:

Datum narozeni: Misto narozeni (stat):
Pohlavi: Q ZENA Q MUZ Hmotnost:

Jaky primarni imunodeficit (PID) Vam byl diagnostikovan?

Byla splnéna diagnosticka kritéria ESID*? O Ano U Ne U Neni v seznamu diagn6z 0 Neznamo
(*vice v Registry diagnostic criteria (PDF), na http://esid.org/Working-Parties/Registry/Diagnosis-criteria.)

Byl PID diagnostikovan u jiného ¢lena Vasi rodiny? U Ne U Ano (uvedte): 4 Neznamo

Mate sourozence - dvojce? 4 Ne U Ano U Identické dvojée U Neidentické dvojce
Jsou Vasi rodi¢e v pfibuzenském vztahu? (napf. bratranec / sestfenice apod.) 4 Ne 4 Ano

d Mozna O Neznamo

. J

(1. Kdy Vam byl PID diagnostikovan?: )
L U Neznamo QO Diagnéza stanovena pouze geneticky
 Genetické vysSetreni: O Genetické vySetfeni neprovedeno )
Postizeny gen (uvedte): 0 Zadna mutace nenalezena
Datum genetického vySetieni: a Neznamo
Laboratofr, ktera vysetreni provedla (nazev, sidlo):
Duvod genetického vysetreni:
Q Potvrzeni klinické diagndzy Q Rodinny skrining O Prenatélni diagnostika
O Novorozenecky skrining O Neznamo
Metoda vysetieni:
O Sekvenovani genu O Sekvenovani celého genomu / exomu
U Diagn6za potvrzena jinym (ne-genetickym vySetfenim) U Neznamo
- /
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http://esid.org/content/download/13053/372959/file/ESIDRegistry_ClinicalCriteria2014.pdf
http://esid.org/Working-Parties/Registry/Diagnosis-criteria
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2. Jaké byly prvni projevy Vaseho onemocnéni?

Prosim vyberte z nasledujicich moznosti!
U Infekce

U Dysregulace imunitniho systému, jako napfiklad:
Lymfoproliferace (splenomegalie, hepatomegalie, lymfadenopatie), granulomy,
autoimunitni onemocnéni (napf.: cytopenie, tyreoiditidy, systémova onemocnéni pojiva, hepatitidy,
vitiligo, alopecie, diabetes mellitus 1. typu), idiopatické stfevni zanéty, celiakie, vaskulitidy, ekzém,
autoinflamatorni syndromy

O Nadorova onemocnéni

O Syndromové projevy, jako napfiklad:
Vyvojové anomalie jako napfiklad porucha ristu, obli¢ejové abnormality, mikrocefalie, skeletalni
abnormality, jind organova postizeni jako albinismus, abnormalni rlist vlasu, porucha vyvoje chrupu,
vyvojové vady srdce nebo ledvin, sluchové vady, primarni poruchy psychomotorického vyvoje,
epileptické zachvaty

U Jiné (prosim, upfesnéte):

O Neznamo
O Bez projevl (asymptomaticky pacient)

~

Kdy se u Vas PID projevil poprvé (rozvoj pfiznaki)?
Datum nebo vék
Nebo pfiblizny vék: A 0, O 1-5let, U 6-10let, O 11-15let, O 16-20 let, nebo starsi:

U Neznamo QO Bez projevu (asymptomaticky pacient)

Byl pacient diagnostikovan pouze na zakladé abnormalit pri laboratornim vysetreni? (asymptomaticky h

pacient)
4 Ano O Ne QO Neznamo

Pokud ano, o jaké abnormality se jednalo?:

4 Lymfopenie O Neutropenie O Thrombocytopenie
a Anemie O Monocytopenie O ZvySené IgE

O Hypogammaglobulinemie U Jiné (prosim upfesnéte):

_01\[

Jste v sou€asnosti Ié€en/a imunoglobuliny? O Ano O Ne
Pokud ano, prosim odpovézte na nasledujici otazky.
Aktualné uzivany lécivy pripravek (nazev):

Zpusob aplikace: subkutanné (podkozné) Q intravenozné (nitrozilng) Q intramuskularné (nitrosvaloveé)
Misto aplikace: O domaci (home) terapie 0 podani za hospitalizace 1 ambulantni podani
Davkovani (celkovéa davka): g( mg/kg) Interval podani?

Nezadouci u€inky: 0 Ano O Ne O Neznamo

Pokud ano, o jaky typ nezadouciho uéinky se jednalo?:

U Anafylaxe U Asepticka meningitida U Horecka

O Bolest hlavy O Lokalni reakce (vyrazka, otok...) O Arterialni trombdéza
O Po3kozeni ledvin (renalni selhani) Q Zilni trombéza

U Jiné (prosim upfesnéte):

Kdy Vam byly imunoglobuliny podany poprvé (uvedte datum)?
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o)

Byla Vam provedena transplantace hematopoetickych kmenovych bunék (haematopoietic stem cell )
transplantation, HSCT)?
a Ano d Ne 4 Neznamo
Pokud ano, uvedte datum provedeni transplantace:
Darce: O HLA identicky sourozenec (matched sibling donor, MSD)
U Identicky nepfibuzensky darce (matched unrelated donor, MUD)
O Neidenticky nepfibuzensky darce (mismatched unrelated donor, MMUD)
QO Haplo-identicky darce (rodi¢)
4 Jiny pfibuzensky darce
Q Autologni 4 Neznamo
Zdroj kmenovych bunék: O Kostni dfen U Pupecénikova krev O Periferni krev 0 Nezndmo
7. Byl/ajste Ié€en/a pomoci genové terapie? U Ano U Ne O Neznamo
Pokud ano, uvedte datum:
Pokud u Vés byla provedena vice neZ jedna transplantace hematopoetickych kmenovych bunék nebo genova
\ terapie, uvedte prosim podrobnosti na samostatny list Y.

Datum a podpis pacienta Datum a podpis oSetfujiciho I1ékare
nebo zakonného zastupce

Dékujeme za Vas ¢as vénovany vyplnéni tohoto dotazniku@
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