REGISTRO DE PACIENTES CON ATROFIA MUSCULAR ESPINAL

CUESTIONARIO DEL PACIENTE

Favor de completar una forma por paciente.

Fecha en que se completa el cuestionario:___________________

SECCION A: INFORMACIÓN GENERAL

Nombre del Paciente: _________________________________________________

Nombre Apellido

Dirección: __________________________________________________________

(Calle) (Ciudad) (Estado) (Código Postal)

Numero telefónico: _________________________________

(Código de Área) (Numero )

Dirección electrónica (e-mail): _______________________________________

Información referente a la persona que completa esta forma de registro:

Nombre: _________________________________________________

Nombre Apellido

Dirección: __________________________________________________________

(Calle) (Ciudad) (Estado) (Código Postal)

Numero telefónico: _______________________ Fecha de Nacimiento___________

(Código de Área) (Numero ) (MES/DIA/AÑO)

Dirección electrónica (e-mail): _______________________________________

Cual es su relación con el paciente?______________________________________

Si necesita ayuda para completar este cuestionario, favor de contactar al Spinal Muscular

Atrophy Registry en Indiana University School of Medicine, Department of Medical and

Molecular Genetics al (317 ) 274 – 5745 o a Families of SMA al (800) 886 -1762
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SECCION B: INFORMACIÓN DE LA PERSONA CON SMA

Nombre del Paciente: _________________________________________________

Nombre Apellido

Fecha de Nacimiento _________________________ Sexo: __________________

(Mes / dia / año ) M:Masculino. F:Femenino

Vive: Si _______ No ____

Si murió, fecha de deceso: ________

Lugar de Nacimiento ( Ciudad o Condado, Estado) __________________

Estado de ultima o residencia actual: _______________________

Grupo Racial: ( encierre uno en circulo):

a. Indio americano o nativo de Alaska

b. Asiático

c. Afro-americano, no de origen hispano

d. Caucásico, no de origen hispano

e. Nativo de Hawai / de las islas del pacifico

f. Hispano

g. Otro ( por favor especifique) _________________

h. Desconocido

SECCION C: HISTORIAL CLINICO

A que edad el paciente fue diagnosticado de SMA? _________________

Diagnostico un medico la enfermedad? ___________________

Si sí, favor de darnos el nombre y dirección del medico y firma de la forma medica

adjunta a este cuestionario. Esto nos permitirá obtener copias de registros médicos

concernientes al paciente, estos registros son útiles para confirmar el diagnostico y

forma de SMA.

Nombre del Medico______________________________________________

Dirección del Medico: ____________________________________________

Cuales pruebas fueron realizadas para el Diagnostico de SMA (Cheque las que apliquen)

1. ______________Enzimas en suero i.e. Creatin fosfokinasa o CPK

2. ______________ Electro miografía

3. ______________ Biopsia de Músculo

4. ______________ Prueba de DNA para SMN

5. ______________ Clínica (Opinión medica basada de un examen)

6. _______________ Otra( dar el nombre de la prueba) ________________

7. _______________ No lo sabe
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De acuerdo con el medico del paciente que tipo de SMA tiene el paciente? (Encierre una

opción con un circulo)

A. Atrofia Muscular Infantil (También conocida como enfermedad de Wrdning- Hoffman, Atrofia

Muscular I y SMA I, Los pacientes típicamente no pueden sentarse sin soporte)

B. Atrofia muscular intermedia ( También conocida como atrofia muscular II o SMA II. Los

pacientes típicamente pueden sentarse sin soporte y mantenerse parados sin soporte pero no

pueden caminar sin apoyo)

C. Atrofia Muscular Juvenil ( También conocida como Kugelberg – Welander síndrome, KWS, Atrofia

muscular III y SMA III. Los pacientes típicamente pueden, o fueron capaces en un tiempo, de

caminar sin auxilio de andadera o soporte)

D. Atrofia Muscular Espinal Adulta de tipo proximal (también conocida como SMA Tipo adulto –

tardía)

E. Atrofia Muscular espinal y bulbar (También conocida como Enfermedad de Kennedy y atrofia

muscular bulboespinal)

F. Otra ( favor de especificar)

_______________________________________________________________

G. No sabe

Cual fue el primer signo de la enfermedad?

1. Dificultad al alimentarse o tragar

2. Hipotonía o Tono muscular pobre

3. Dificultad al respirar

4. Otro ( Favor de indicar)___________________

5. No sabe

Cuales de las siguientes habilidades físico-motoras ha logrado el paciente? (Circule todas las que

apliquen)

1. Mientras esta costado sobre su espalda , el paciente lleva las manos a la boca

2. El paciente puede girar completamente sobre su costado

3. El paciente puede sentarse con soporte sobre una silla de respaldo recto

4. El paciente pude sentarse con soporte en el piso

5. El paciente puede sentarse sin soporte en una silla de respaldo recto

6. El paciente puede sentarse sin soporte en el piso

7. Cuando esta sentado, el paciente puede elevar una mano por arriba del hombro sin asistencia

8. Cuando esta sentado el paciente puede elevar ambas manos por arriba del hombro sin asistencia

9. El paciente puede sentarse sin asistencia, partiendo de la posición de acostado

10. El paciente puede “gatear” sobre manos y rodillas

11. El paciente puede pararse sin asistencia, partiendo de la posición de sentado

12. El paciente puede pararse con soporte usando un andador, asistencia de una persona, braces

y/o stander.

13. El paciente puede permanecer parado sin soporte

Si sí, por cuanto tiempo (circule una opción)

a. Menos de un minuto

b. 1 a 3 minutos

c. tanto como desee

14. El paciente puede caminar con asistencia usando un andador, asistencia de una persona, braces

y/o stander.

15. El paciente puede caminar sin asistencia

A que edad las habilidades motoras del paciente tuvieron su máximo ( es decir su

habilidades físicas fueron mejores)___________________
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Estatura Actual _______________

Cual fue la estatura mas alta del paciente ( pies y pulgadas o centímetros)_____________

A que edad ocurrió ____________________

Peso actual (libras o kilos) _______________

Cual fue el máximo peso del paciente _____________

A que edad ocurrió? ______________

El paciente recibe terapia física para SMA SI / NO

Si sí, que tan frecuente ( circule una opción)

a. Una vez por mes

b. Dos veces por mes

c. Tres veces por mes

d. Cuatro veces por mes

e. Otra (por favor especificar) _______________

El paciente recibe terapia ocupacional para SMA: SI / NO

Si sí, que tan frecuente ( circule una opción)

a. Una vez por mes

b. Dos veces por mes

c. Tres veces por mes

d. Cuatro veces por mes

Otra (por favor especificar) _______________

El paciente recibe terapia de lenguaje para SMA? SI / NO

Si sí, que tan frecuente ( circule una opción)

a. Una vez por mes

e. Dos veces por mes

f. Tres veces por mes

g. Cuatro veces por mes

Otra (por favor especificar) _______________

El paciente ha tenido cirugías relacionadas con SMA que involucren lo siguiente:

Circule Si o No Si sí, a que edad se realizo

la cirugía

1. Cadera SI / NO

2. Pie SI / NO

3. Tobillo SI / NO

4. Fusión Espinal SI / NO

5.Otra( Especifique:

__________________

SI / NO
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El paciente tiene dificultad para tragar? SI / NO

El paciente usa un tubo para alimentación? SI / NO

Si sí, encierra en un circulo el tipo de tubo usado

a. Tubo G

Edad a la que fue usado ______________

b. Tubo Ng

Edad a la que fue usado _______________

c. Otro( Favor de especificar) _____________

Edad a la que fue usado __________________

El paciente esta usando alguna de las siguientes terapias respiratorias? (encierre en un circulo

todas las que apliquen)

a. Ventilación usando un trach

b. Ventilación usando una mascara

c. Cpap usando un trach

d. Cpap usando una mascara

e. Bipap usando un trach

f. Bipap usando una mascara

g. ThAIRapyTM vest

h. Maquina in-exsuflator/cough

Esta el paciente actualmente con oxigeno? SI / NO

El paciente ha estado con oxigeno previamente? SI / NO

Esta el paciente tomando alguno de los siguientes suplementos? (circule todos los que

apliquen)

a. Vitaminas/ minerales ( algunos ejemplos son multivitaminas, vitamina C, Zinc)

Si sí, por favor lístelas __________________________________________________

b. Herbales ( algunos ejemplos son St. Johns wort, rosemary, ginkgo biloba)

Si sí, por favor lístelas __________________________________________________

c. proteinas/aminoácidos ( algunos ejemplos on proteina de soya, creatina, glicina,

coenzime Q10)

Si sí, por favor lístelas __________________________________________________

d. Nutricional (Ejemplos Ensure, Carnation)

Si sí, por favor lístelas __________________________________________________

e. Otro (especifique)__________________________________________________

f. No esta tomando suplementos

El paciente toma alguna prescripción medica para SMA? SI / NO

Si sí, por favor lístelas __________________________________________________

El paciente tiene algún problema medico mayor a parte de SMA? SI / NO

Si sí, por favor lístelas __________________________________________________
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SECCION D: INFORMACIÓN FAMILIAR

Otros miembros de la familia han sido diagnosticados con SMA? SI / NO

Si sí, favor de listar la relación con el Paciente( por ejemplo hermano, madre) y tipo de

SMA

Relación con el paciente Tipo de SMA (referencia en pagina 3)

1

2

3

Están otros miembros de la familia participando en el Registro de pacientes con SMA? SI / NO

Gracias por completar este cuestionario, si Usted tiene preguntas u otro miembro de la familia

esta interesado en participar en el Registro de Pacientes con SMA. Favor de hacer contacto con

SMA Patient Registry en la Escuela de Medicina de la Universidad de Indiana en el

Departamento de Medicina y Genética Molecular en el teléfono (317) 274 – 5745 o a Families

of SMA en el teléfono (800) 886 – 1762 .
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