TUBEROZ SKLEROZ HASTA BİLGİ FORMU

Tarih
:   /    /

Hastanın DEMOGRAFİK BİLGİLERİ:

Adı:                                                 Soyadı:

Dosya No:



Genetik Dosya No:

Doğum Tarihi /gün, ay, yıl) 

Doğum Yeri :
 
Cinsiyeti:

Nüfusa Kayıtlı Olduğu Yer: 

TC Kimlik Numarası: 

Adres
:


Telefon:

Anne Adı:



Doğum yeri / tarihi:

Baba Adı: 



Doğum yeri / tarihi:

Anne – Baba akrabalık derecesi : 

TIBBİ BİLGİLER:

Hastanın Takip Edildiği Hastane:

Dr. Adı, Adres ve Tel::                           
Hastanın Klinik Bulguları:

Depigmente nevüs varsa sayısı:  ……      Saptanma yaşı:…………               Yok (
Adenoma sebaseum
   
Var  (                   Yok  (    Saptanma yaşı:……………         

Alında fibröz plak      
Var  (                   Yok  (    Saptanma yaşı:……………                    

Shagreen patch            
Var  (                   Yok  (    Saptanma yaşı……………  

Kraniyal MRG

       
  Yapıldı    (              Yapılmadı   (
Hangilerinin yapılmış olduğunu işaretleyiniz:

T1-sag.………, T1-transvers:……… T2-aksiyel:……… FLAIR:…….. ; Volümetrik (3-D):……….; Diff. Ağ.:……… Perf.ağ. :…… Fonksiyonel MR:…  MRS:…… DTI:…………      

MRG Bulguları:

Kortikal tüber
Var
(    sayısı:……  yerleri:…………… ……………….. 
saptanma yaşı:………..        Tüber Yok (
Beyaz cevher tutulumu       Var (
Yok (     saptanma yaşı:…………
           

Subepandimal nodül 

 Var (
Yok (     saptanma yaşı:…………


                     

Heterotopi


 Var (
Yok (     saptanma yaşı:…………lokalizasyonu:

Radiyal migrasyon çizgisi
 Var (
Yok (     saptanma yaşı:…………

Malign Tümörler:
Tümör Lokalizasyonu : 1-Kraniyal          Cinsi: Dev H astrositom/DiğerSSS tüm.




     2-Kardiyak        Cinsi: Rabdomiyom /diğer




      3-Renal             Renal h Ca/anjiomiyolipom

                                            4-Diğer

Göz  Bulgusu ve saptanma yaşı:………………….

EKO

“
“

“
“   :…………………..



Abdominal Ultrason (USG) bulgusu ve saptanma yaşı:..............

Göğüs tomografisi
                 “

“
“        :.............

AİLE BİLGİLERİ

Ailede başka TS hastası var mı?
Var
(

Yok
(
TS hastası olan aile bireyi:
 Anne
(
Baba
(
Kardeş
   (   Diğer  (  

TSC’li çocuk sayısı :

1   (

2   (

3 ve daha fazla   (
Hastanın ilk başvuru yaşı:                            Hastanın son başvuru yaşı:

Hastanın takip süresi:  ………………………………….tarihinde ………. Yıllık izlemi var

SOYAĞACI:

                 YAPILACAKLAR LİSTESİ
Form’a göre fizik muayene bulgularını doldurunuz. 

Kan basıncını ölçünüz (koldan, yüksekse bacaktan da)

Aile agacı çiziniz. Ailede hipopigmente lezyon, tümör, varsa genişletiniz.

	Çocuk / Ergen hasta:             

	· Boy, kilo, baş çevresi

· Okul başarısı (İlk tanı esnasında ve okula başlarken. Sonra klinik olarak gerekli oldukça)
· Beyin MRG (Tanı esnasında. Sonra çocuk ve ergenlerde her 1–3 yılda bir. Hasta bilgi formunda yazılan tüm MR görüntülerinden mümkün olabilenler yapılabilir)
· Oftalmolojik muayene: İlk tanı esnasında. Sonra klinik olarak gerekli oldukça
· EEG: İlk tanı esnasında. Sonra klinik olarak gerekli oldukça
· Ekokardiyografi: İlk tanı esnasında. Sonra klinik olarak gerekli oldukça
· Renal ultrasonografi: İlk tanı esnasında. Sonra her 1-3 yılda bir.

· Göğüs tomografisi: Erişkin kadın hastalara bir kez, sonra bulgularına göre 




Hastayı en az yılda bir kez kontrole çağırınız.
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