Identifikace pacienta

Udaje o diagndze a 0 genotypu

’

Identifikace Iékafe

Cesky registr pacienti s cystickou fibrézou

spravovany Centrem cystické fibrozy

Kontakt: Pediatrické klinika FN v Motole a UK 2.LF, V Uvalu 84, 150 06 Praha 5
Datamanagerka: Mgr. Alena Bilkova, alena.bilkova@Lfmotol.cuni.cz, tel.: 224432213
Vyvoj aplikace: MUDr. Marek Turnovec, marek.turnovec@Lfmotol.cuni.cz, tel.: 224433535

Hlaseni nové diagnostikovaného pacienta s cystickou fibrozou

O pacient nebo jeho zastupce jiZ podepsal souhlas se zpracovanim osobnich udajti (zeleny papir): uved'te

jméno, piijmeni a rodné ¢islo. Prosim, priloZte original souhlasu k tomuto hlaseni, kopii ponechte pacientovi. **

Jméno a prijmeni »; RC=:
Posilam hlaSeni tohoto pacienta:
] poprvé ¥
] poslal jsem jej jiz v minulosti bez jména a rodného &isla, nyni ale pacient podepsal souhlas (v tomto ptipadé
dale vypliite dale jen bod 3, abychom mohli identifikovat pacienta, protoZe ostatni data mame uz z
anonymniho formulage.'
O pacient/jeho zastupce jesté nepodepsal nebo nepodepise souhlas se shromazd’ovanim a
zpracovanim osobnich idajii.*? V tomto piipadé neuvadgjte nikde v korespondenci ani jiné komunikaci s nami
pacientovo jméno ani rodné Cislo! Pacienta povedeme anonymné pod kombinaci data narozeni, pohlavi a roku diagnézy CF.
Datum narozeni (den*, mésic' a rok)

Pohlavi: Omuzské™  Ozenské™

o |
1. Etnicky puvod pacienta: OEvrop. kavkazsky*, ORom*, OOVietnamec, Ojiny*: 189

2. PSC trvalého bydlidté p¥i diagnéze CF> (alespon prvé 3 Cislice)

3. a) bud’ datum diagnozy CF: mésic a rok®
b) nebo misto mésice a roku uved’te vék pri dg. (v letech, na jedno desetinné misto):*>

4. Chloridy v potu, nejvyssi hodnota (v mmol/l):

5. CFTR mutace: [] obé& znamé: alela 1= [ alela 222
] jedna zndmd, druha nezndma;
znama alela jes:

[] obé neznamés
[] mutace jeSté nevySetieny>®
6. Jak se na diagnézu prislo? Zaskrtnéte vSechny pficiny, proc Iékari na diagnézu CF mysleli, kdyz

indikovali vysetfeni chloridii v potu. O recidivujici nebo chronicky kasel &
O pficiny nelze nyni jiZ zjistit *° O hepatopatie ©

O pozitivni rodinna anamnéza * O nosni polypy

O mekoniovy ileus nebo DIOS O hypoproteinémie, otoky

O stolice mastné, fidké ¢i objemné (prujmy) ** O iontova dysbalance

[ prolaps rekta ¢ O anémie

O opakované pankreatitidy ** O muzska neplodnost

O neprospivani, malnutrice O identifikace novorozeneckym screeningem
O opak. a/nebo protrah. respira¢ni infekce = O jiné specifické ptiznaky &

O chronickeé sinusitidy ©* jaké - doplnte®::

7. Prosel pacient novorozeneckym screeningem? 9. Forma CF: [ klasicka 0 CF-SPID
O ano O ne O non-classic

8. Vysledek novorozeneckého screeningu:
[ pozitivni [ negativni [ nezndmy

10. Formula¥ vyplnil (prosim ¢itelné, ptip. razitko): 11. Pokud je jesté dalsi 1éka¥ koordinujici

jméno ™ péci o CF tohoto pacienta nebo na tuto péci
dohliZejici, uved'te prosim zde:

telefon’® jméno®?

dne™° telefon®°




