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РЕГИСТРАЦИОННАЯ ФОРМА ДЛЯ УЧАСТИЯ В РОССИЙСКОМ РЕЕСТРЕ БОЛЬНЫХ 

СПИНАЛЬНОЙ МЫШЕЧНОЙ АТРОФИЕЙ 

 Все графы должны быть заполнены полностью.   
 Заполняется на компьютере или от руки разборчивым почерком. Заполненные бланки необходимо 

выслать на e-mail: register@f-sma.ru 

 Инфосогласие должно быть заполнено от руки. Отсканированное инфосогласие необходимо выслать 
на e-mail: register@f-sma.ru Оригинал необходимо отправить на адрес фонда: 115408, Москва, ул. 
Борисовские пруды, д. 48 корп. 2 кв. 211 получатель: БФ «Семьи СМА» 

 В соответствии с ФЗ 152 «О персональных данных» и без подписанного инфосогласия анкеты не 
могут быть обработаны, а данные не могут быть внесены в реестр.  

Пациент 

Фамилия Иванов Имя Иван Отчество Иванович 

Дата рождения 19.10.2014 Пол Муж. Город Омск 

ФИО матери  Иванова Нина Петровна 

ФИО отца Иванов Иван Олегович 

Контакты (пациента или родителей, если пациенту менее 18 лет) 

e-mail1: info@mail.ru Телефон 8-903-123-4567 

Место проживания 
(Регион, город) Омск Гражданство РФ 

Диагностика 

Диагноз  

(уточнить какой) СМА Тип СМА 2 

Анализ ДНК 2 
проводился Проводился ли тест на 

кол-во копий SMN2 
да Кол-во 

копий 2 
Проводился/не проводился Да/Нет 

Дата постановки 

диагноза 08.04.2015 Наименование учреждения 

постановки диагноза, город МГНЦ РАМН, Москва 

Возраст начала 
заболевания 

4 мес. Есть ли в семье еще кто-то 
с таким диагнозом? 

нет 

Да (Кто именно) /Нет/ Не знаю 

Питание 

Питание зонд 
Сам/ назогастральный зонд / гастроостома / др.особенности 

Дыхательная функция 

Самостоятельно 
Пациент дышит самостоятельно без 
использования специальных аппаратов 

 

НИВЛ 
(механическая вентиляция 
с использованием маски) 

Да, постоянная (более 12 часов в сутки)   

Да, частичная (менее 12 часов в сутки, 
например, только ночью) 

Да 

Возраст начала вентиляции 1 год 2 мес. 

Аппарат (модель) Ventilogic 2 

                                                           
1 Обязательное поле 
2 Если проводился, приложите копию результатов ДНК-анализа 
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ИВЛ 
(механическая вентиляция 
через трахеостому) 

Да, постоянная (более 12 часов в сутки)   
Да, частичная (менее 12 часов в сутки, 
например, только ночью) 

 

Возраст начала вентиляции  

Аппарат (модель)  

Место нахождения 
пациента на ИВЛ 

 
Дома/В реанимации/В паллиативном отделении 

Используете ли вы откашливатель (Да/Нет) ДА 

Двигательные возможности 

В настоящий момент Наивысшая моторная функция, которая была достигнута 
(укажите в каком возрасте … с и до…) 

Ходит самостоятельно  Мог ходить самостоятельно  

Ходит с поддержкой или 
приспособлениями 

 Мог ходить с поддержкой  

Ползает  Мог ползать  

Стоит у опоры  
Мог стоять с поддержкой  

Стоит на четвереньках  

Сидит самостоятельно без 
поддержки\опоры 

 
Мог сидеть самостоятельно (без поддержки, 
использования спец. приспособлений, без 
заваливаний) 

 

Сидит только с поддержкой  Сидел с поддержкой Да, с 9 мес. до 1 г. 

Удерживает голову Да Мог держать голову, но не сидел  

Не удерживает голову, 
малоподвижен 

 Никогда не удерживал голову  

Наличие деформаций, сколиоза, контрактур 

Отсутствуют Да Проводилась ли операция на 
позвоночнике 

Нет 

Деформации грудной клетки  Нет/Да/Дата проведения 

Контрактуры  Другой вид операционного 
вмешательства 

 

Подвывихи т\б суставов   

Сколиоз (степень указать)   

Наблюдение в медицинских учреждениях 

Учреждение Центр восстановительного лечения Врач Пилюлькин Максим Васильевич 

Участие в клинических испытаниях 

Да, принимаю в настоящее время (название 

препарата)  

Нет, но ранее принимал (название препарата)  

Никогда не принимал участие Да 

Не знаю  

 

Укажите какие значимые препараты принимает или 

принимал пациент 
Нет 

Не принимает/Вальпроевая кислота /Сальбутамол, тп 

Участие в других реестрах Нет 
Да(Укажите в каком)/Нет/Не знаю 

Перечислить Фонды, помогающие пациенту Нет 

Хотите ли вы получать информационную рассылку? (Да/Нет) Да 

Все участники реестра могут получить информационную и консультационную помощь БФ "Семьи СМА", а 
также участвовать в мероприятиях фонда. 

 
24.10.2016  Иванова Н.П.  Иванова  

Дата  /Фамилия И.О. /  Подпись  






