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Dotaznik o aktualnim stavu pacienta

[ Dotaznik pro pacienty a jejich oSetrujiciho lékare

Vazeni pacienti, vazeni rodice,
vypliite prosim nasledujcici dotaznik! V pfipadé pfipominek, dotazu €i nejasnosti prosim kontaktujte
svého oSetfujiciho Iékare, ktery vam s vypInénim dotazniku poradi.

-
Jméno a pfijmeni: Datum dnesSni navstévy:
Datum narozenf: Aktualni hmotnost:

Datum posledni zpravy o pacientovi:
Q Zadné nové zpravy za minuly rok

Datum posledni navstévy centra:

Soucasny stav: O Zivy pacient
4 pacient ztracen ze sledovani
O damrti pacienta (prosim vyplite “Zpravu o umrti pacienta”)

Y 0 Ukonceni sledovani (dispenzarizace) pacienta po Uplném uzdraveni

1. DosSlo u pacienta ke zméné diagnézy?
4 Ne a Ano
Pokud ano, odpovézte prosim na nasleujici otazky!
O Nejedné se o zadny imunodeficit

O Stanovena nova diagnéza (prosim uvedte):

PostiZzeny gen: 0 Zadna mutace nenalezena 1 Genetické vySetfeni neprovedeno

Datum genetického vysetfeni: 4 Neznamo

Metoda vysetieni:
O Sekvenovani genu O Sekvenovani celého genomu / exomu O Neznamo
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~
1. Jste v soudasnosti Ié€en/a imunoglobuliny? U Ano U Ne
Pokud ano, prosim odpovézte na nasledujici otazky!
Aktualné uzivany lé€ivy pFipravek (nazev):
Zpusob aplikace: dsubkutanné (podkozné) Q intravenozné (nitrozilng) Q intramuskularné (nitrosvaloveé)
Misto aplikace: QO domaci (home) terapie QO podani za hospitalizace O ambulantni podani
Davkovani (celkova davka): g( mg/kg) Interval podani?
Nezadouci G€inky: 0 Ano O Ne O Neznamo
Pokud ano, o jaky typ nezadouciho uéinky se jednalo?:
d Anafylaxe O Aseptickd meningitida O Horecka
O Bolest hlavy O Lokalni reakce (vyrazka, otok...) QO Arterialni trombdéza
0 Po3kozeni ledvin (renalni selhani) Q Zilni trombéza
U Jiné (prosim upfesnéte):
\
2. Byla Vam provedena transplantace hematopoetickych kmenovych bunék (haematopoietic stem cell
transplantation, HSCT) v minulém roce?
4 Ano 4 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¢)
Q Jiny pfibuzensky darce
O Autologni 4 Neznamo
Zdroj kmenovych bunék: O Kostni dferi O Pupecnikova krev Q Periferni krev 0 Neznamo Y.

3. Byl/a jste 1é€en pomoci genové terapie v minulém roce?
d Ano d Ne O Neznamo

Pokud ano, uvedte datum:

Dékujeme za Vas ¢as vénovany vyplnéni tohoto dotazm’ku@
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