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Türkiye NBIA Çalışma Grubu
Beyinde demir birikimi ile seyreden nörodejeneratif hastalıklar (NBIA) bilgi ormu
Tarih (gün/ay/yıl):
	Hekim 
Ad Soyad
	


	Hekim e-posta
	


	Hekim Tel No
	


	Hekim Kurum
	




	Hasta Ad Soyad
	


	Doğum Tarihi, şu an yaş
	

	Yaşadığı il
TC
	

	İletişim bilgileri

	

	Anne-baba akrabalığı var mı?
Anne-baba aynı ya da yakın köylerden mi?
Ailede nörolojik ya da psikiyatrik hastalık varsa kimlerde?
	…………………………

………………………....

………………………………………………………….

	Aile ağacı






















	Genetik varyasyon sonucu (lab ve tarihi):



	Yürüme yaşı
	

	İlk şikayet nedir?
İlk şikayetin muayene bulgusu nedir?
Vücudun hangi bölgesinde başladı?
Başlangıç yaşı kaç?
	……………………………………

……………………………………

……………………………………
…………………………………...

	 
	

	Tek başına yürüyebiliyor
Tek başına yürüyemiyor
Yardımla yürüyebiliyor
Yardımla ayakta duruyor
Sadece tekerlekli sandalye
Tamamen yatağa bağımlı
	O  Evet               O  Hayır  
O  Evet               O  Hayır              
O  Evet               O  Hayır   
O  Evet               O  Hayır              
O  Evet               O  Hayır              
O  Evet               O  Hayır                                     

	Tek başına yürüyememe başl yaşı:
Tekerlekli sandalye başl yaşı:
Tamamen yatağa bağl yaşı:
	……………………………
……………………………
……………………………



Klinik bulgular
	
	Yok 
	Bölge
	Hafif 
	Orta
	Ağır
	Diğer 

	Jeneralize Distoni
	
	
	
	
	
	

	Fokal distoni
	
	
	
	
	
	

	Segmental distoni
	
	
	
	
	
	

	Kore - Atetoz
	
	
	
	
	
	

	Ballismus
	
	
	
	
	
	

	Tik
	
	
	
	
	
	

	Tremor
	
	
	
	
	
	

	Stereotipi
	
	
	
	
	
	

	Hipotoni
	
	
	
	
	
	

	Dişli Çark
	
	
	
	
	
	

	Rijidite
	
	
	
	
	
	

	Bradikinezi
	
	
	
	
	
	

	Postüral instabilite
	
	
	
	
	
	

	Dizartri
	
	
	
	
	
	

	Nöbet ve özellikleri
	
	
	
	
	
	

	Serebellar
	
	
	
	
	
	

	Optik atrofi
	
	
	
	
	
	

	Retinal tutulum
	
	
	
	
	
	

	Piramidal bulgu
	
	
	
	
	
	

	Kognitif durum
Psikiyatrik 
Davranış paterni
	………………………………………………………………………..
…………………………………………………………………….....
…………………………………………………………………………


Not: Skorlamalar ayrıca çalışma özelinde yapılacaktır

	Manyetik Rezonas Görüntüleme (MRG)
	1. MRG:Tarih-yer
	2. MRG:Tarih-yer

	Tesla
	
	

	T2 hipointensite bölgeleri
	
	

	Atrofi ve bölgesi
	
	

	SWI yapılmış mı? Bulgular?
	
	

	MPRAGE sekansı var mı
	
	

	Ak madde bulgusu?
	
	

	Ek bulgu

	
	



 DBS olan hastalar için DBS odaklı sorular:
	
	Tarih ve
Kurum 
	Pil marka
	Hedef Çekirdek
(ler)
	Komplikasyon 
(Kanama, enf, cihaz ilişkili)
	Komplikas. tarihi
	Komplikas. 
için ne yapıldı

	İlk DBS 
	
	
	
	
	
	

	İkinci DBS 
	
	
	
	
	
	

	Üçüncü DBS
	
	
	
	
	
	



DBS öncesi kullanılan ölçek skorları ve tarih:
DBS sonrası erken dönem ölçek skorları ve tarihi:
En son ölçek skor ve tarih:

	Yılda kaç kez pil ayarı yapılıyor
	

	Pil ayarı yapan hekim (NRL, NRŞ)
	

	En son pil ayarı tarihi
	

	En son ayarları
	PW
	
	

	
	Frekans
	
	

	
	Amplitüd
	
	

	
	Kontakt
	
	



 Ek Bilgi: …………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
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