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                                        REaDY - DM
Enrollment
 Informed consent (16141)
 *INFORMED CONSENT WAS SIGNED (39332) (ano/ne)
 Contacts (15550)
 *Telephone (37186) (číslo)
 *Email (37187) (text)
 Diagnosis (15189)
 *Clinical diagnosis (37188) (výběr) read-only
 Congenital Myotonic Dystrophy (1)
 DM1 (5)
 DM1 asymtomatic mutation carrier (10)
 DM2 (20)
 DM2 asymptomatic mutation carrier (30)
 Congenital myotonia Thomsen (AD) (35)
 Congenital Myotonia Becker (AR) (40)
 Congenital paramyotonia (45)
 Other (90)
 Unknown (99)
 *Specify other diagnosis (38202) (text)
 *Genetic test result (37189) (výběr)
 DM1 mutation (triplet repeat expansion) (1)
 DM2 mutation (tetraplet repeat expansion) (2)
 CLCN1 mutation (3)
 SCN4A mutation (4)
 Other mutation (5)
 Result pending (10)
 Not tested (15)
 *Specify other mutation (37190) (text)
 Alele 1 (41003) (výběr)
 Mutation (10)
 No mutation (20)
 Alele 1 - Specify mutation (41005) (text)
 Alele 2 (41004) (výběr)
 Mutation (10)
 No mutation (20)
 Alele 2 - Specify mutation (41006) (text)
 Motor function (15671)
 *Currrent best motor function (37191) (výběr)
 Ambulatory (unassisted) (1)
 Ambulatory (assisted) (2)
 Non-ambulatory (3)
 *Wheelchair use (37192) (výběr)
 No (1)
 Part-time (2)
 Full-time (3)
 *Wheelchair use started at age (37231) (číslo) abs. min:0
 *Able to walk (37944) (ano/ne)
 6-minute walk test (m) (37840) (desetinné číslo - přesnost: 1)
 MRC Scale (15689)
 SITTING <a target="_blank" href="MRC_scale.htm">MRC scale grades and
definitions</a>
 Shoulder abduction - R (37842) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Shoulder abduction - L (37886) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Elbow flexion - R (37888) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Elbow flexion - L (37889) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)




 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Wrist flexion - R (37890) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Wrist flexion - L (37891) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Thumb abduction - R (37892) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Thumb abduction - L (37893) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)




 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Hip flexion - R (37895) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Hip flexion - L (38203) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee extension - R (37898) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee extension - L (37899) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle dorsiflexion - R (37901) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle dorsiflexion - L (37902) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle eversion - R (37903) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle eversion - L (37904) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle invesion - R (37905) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle invesion - L (37906) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 PRONE
 Neck extension (37908) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)




 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Shoulder external rotation - R (37909) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Shoulder external rotation - L (37911) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee flexion - R (37912) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee flexion - L (37914) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)




 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle plantar flexion - R (37916) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle plantar flexion - L (37917) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Hip extension - R (37918) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Hip extension - L (37920) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 SIDE - LYING
 Hip abduction - R (37922) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Hip abduction - L (37923) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 SUPINE
 Elbow extension - R (37924) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Elbow extension - L (37925) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Neck flexion (37942) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 MRC Score summary (37943) (desetinné číslo - přesnost: 2) výpočet read-only
 Muscle (15191)
 *Myotonia (37193) (výběr)
 Severe (1)
 Mild (5)
 None (10)
 *Myotonia medication use (37195) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Myotonia medication - specify (37196) (text)
 Cardiac (15192)
 *Heart condition (37197) (výběr)
 Yes, no further specified (1)
 Arrhythmia or conduction block (2)
 Cardiomyopathy (3)
 No (4)
 Unknown (5)
 *At age (years) (37232) (desetinné číslo - přesnost: 1) abs. min:0
 *Cardiac implant (37198) (výběr)
 Yes, no futher specified (1)
 Pacemaker (2)
 ICD (3)
 No (4)
 Unknown (5)
 *At age (years) (37233) (desetinné číslo - přesnost: 1) abs. min:0




 *ECG done (37199) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Sinus rhythm (37200) (ano/ne)
 *PR interval (ms) (37201) (desetinné číslo - přesnost: 2) abs. min:0
 *QRS duration (ms) (37202) (desetinné číslo - přesnost: 2) abs. min:0
 *Date (dd.mm.yyyy) (37203) (datum)
 *Echocardiogram done (37204) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *LVEF (%) (37205) (desetinné číslo - přesnost: 2)
 *Date (dd.mm.yyyy) (37206) (datum)
 *Cardiac medication use (37207) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Cardiac medication - specify (37208) (text)
Laboratory (16217)
 Creatine Kinase (ukat/l) (39489) (desetinné číslo - přesnost: 2)
 Myoglobin (ug/l) (39490) (desetinné číslo - přesnost: 1)
Pulmonary (15193)
 *Non-invasive ventilation (37209) (výběr)
 Full-time (1)
 Part-time (2)
 None (3)
 *Invasive ventilation (37210) (výběr)
 Full-time (1)
 Part-time (2)
 None (3)
 *FVC done (37211) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *FVC (%) (37212) (desetinné číslo - přesnost: 2)
 *Date of FVC (dd.mm.yyyy) (37213) (datum)
Digestive (15194)
 *Dysphagia (37214) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Gastric/nasogastric tube (37215) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
Other (15195)
 *Cataract surgery (37216) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *At age (years) (37234) (desetinné číslo - přesnost: 1) abs. min:0
 *Fatigue/sleepiness (37217) (výběr)
 Severe (1)
 Mild (5)
 None (10)
 *Fatigue medication use (37218) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Myotonic dystrophy - age of onset (37219) (výběr)
 Congenital (1)
 Age (2)
 Asymptomatic (3)
 Unknown (4)
 *Age of onset - specify (years) (37220) (desetinné číslo - přesnost: 1) abs.
min:0
 *Genetic details/repeat size (37221) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Date of test (dd.mm.yyyy) (37222) (datum)
 *Name of laboratory (37223) (text)
 *Method of testing (37224) (text)
 *Repeat size (bp) (37225) (číslo)
 *Positive family history (37227) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Ethnic origin (37228) (výběr)
 Caucasian (1)
 Black African / African American (2)
 Asian (3)
 Mixed (10)
 Other (11)
 Declined (12)
 *Other registry (37229) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Other registry - specify (37230) (text)
Follow up
 Date (15672)
 *Date of follow up (dd.mm.yyyy) (37605) (datum)
 Motor function (15551)
 *Currrent best motor function (37191) (výběr)
 Ambulatory (unassisted) (1)
 Ambulatory (assisted) (2)
 Non-ambulatory (3)
 *Wheelchair use (37192) (výběr)
 No (1)
 Part-time (2)
 Full-time (3)
 *Able to walk (37944) (ano/ne)
 6-minute walk test (m) (37840) (desetinné číslo - přesnost: 1)
 MRC Scale (15689)
 SITTING <a target="_blank" href="MRC_scale.htm">MRC scale grades and
definitions</a>
 Shoulder abduction - R (37842) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Shoulder abduction - L (37886) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Elbow flexion - R (37888) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Elbow flexion - L (37889) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Wrist flexion - R (37890) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Wrist flexion - L (37891) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Thumb abduction - R (37892) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Thumb abduction - L (37893) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Hip flexion - R (37895) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Hip flexion - L (38203) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Knee extension - R (37898) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)




 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee extension - L (37899) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle dorsiflexion - R (37901) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle dorsiflexion - L (37902) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle eversion - R (37903) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle eversion - L (37904) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle invesion - R (37905) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Ankle invesion - L (37906) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 PRONE
 Neck extension (37908) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)




 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Shoulder external rotation - R (37909) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Shoulder external rotation - L (37911) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee flexion - R (37912) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Knee flexion - L (37914) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)




 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle plantar flexion - R (37916) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Ankle plantar flexion - L (37917) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Hip extension - R (37918) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
Hip extension - L (37920) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 SIDE - LYING
 Hip abduction - R (37922) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Hip abduction - L (37923) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 SUPINE
 Elbow extension - R (37924) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Elbow extension - L (37925) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 Neck flexion (37942) (výběr)
 0 (0)
 1 (100)
 2 (200)
 3- (275)
 3 (300)
 3+ (325)
 4- (375)
 4 (400)
 4+ (425)
 5- (475)
 5 (500)
 Unknown (99999)
 MRC Score summary (37943) (desetinné číslo - přesnost: 2) výpočet read-only
 Muscle (15552)
 *Myotonia (37193) (výběr)
 Severe (1)
 Mild (5)
 None (10)
 *Myotonia medication use (37195) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Myotonia medication - specify (37196) (text)
 Cardiac (15553)
 *Heart condition (37197) (výběr)
 Yes, no further specified (1)
 Arrhythmia or conduction block (2)
 Cardiomyopathy (3)
 No (4)
 Unknown (5)
 *Cardiac implant (37198) (výběr)
 Yes, no futher specified (1)
 Pacemaker (2)




 ICD (3)
 No (4)
 Unknown (5)
 *ECG done (37199) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Sinus rhythm (37200) (ano/ne)
 *PR interval (ms) (37201) (desetinné číslo - přesnost: 2) abs. min:0
 *QRS duration (ms) (37202) (desetinné číslo - přesnost: 2) abs. min:0
 *Date (dd.mm.yyyy) (37203) (datum)
 *Echocardiogram done (37204) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *LVEF (%) (37205) (desetinné číslo - přesnost: 2)
 *Date (dd.mm.yyyy) (37206) (datum)
 *Cardiac medication use (37207) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Cardiac medication - specify (37208) (text)
Laboratory (16218)
 Creatine Kinase (ukat/l) (39489) (desetinné číslo - přesnost: 2)
 Myoglobin (ug/l) (39490) (desetinné číslo - přesnost: 1)
Pulmonary (15554)
 *Non-invasive ventilation (37209) (výběr)
 Full-time (1)
 Part-time (2)
 None (3)
 *Invasive ventilation (37210) (výběr)
 Full-time (1)
 Part-time (2)
 None (3)
 *FVC done (37211) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *FVC (%) (37212) (desetinné číslo - přesnost: 2)
 *Date of FVC (dd.mm.yyyy) (37213) (datum)
Digestive (15555)
 *Dysphagia (37214) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Gastric/nasogastric tube (37215) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
Other (15556)
 *Cataract surgery (37216) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Fatigue/sleepiness (37217) (výběr)
 Severe (1)
 Mild (5)
 None (10)
 *Fatigue medication use (37218) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Other registry (37229) (výběr)
 Yes (1)
 No (2)
 Unknown (3)
 *Other registry - specify (37230) (text)
Survival status
 Survival status (15558)
 *Date (dd.mm.yyyy) (38020) (datum)
 *Patient is currently (37721) (výběr)
 Alive (10)
 Dead (if yes, please specify bellow) (20)
 Lost from the monitoring (if yes, please specify bellow) (30)
 *Date of death (dd.mm.yyyy) (37621) (datum)
 *Cause of death (37622) (výběr)
 Unknown (10)
 Associated with hereditory desease (20)
 Other disease (if yes, please specify bellow) (30)
 *Specify other cause of death (37625) (text)
 *Lost from the monitoring - specify (37722) (text)
For geneticists
 Diagnosis (16220)
 *Clinical diagnosis (37188) (výběr) read-only
 Congenital Myotonic Dystrophy (1)
 DM1 (5)
 DM1 asymtomatic mutation carrier (10)
 DM2 (20)
 DM2 asymptomatic mutation carrier (30)
 Congenital myotonia Thomsen (AD) (35)
 Congenital Myotonia Becker (AR) (40)
 Congenital paramyotonia (45)
 Other (90)
 Unknown (99)
 *Specify other diagnosis (38202) (text)
 *Genetic test result (37189) (výběr)





 DM1 mutation (triplet repeat expansion) (1)
 DM2 mutation (tetraplet repeat expansion) (2)
 CLCN1 mutation (3)
 SCN4A mutation (4)
 Other mutation (5)
 Result pending (10)
 Not tested (15)
*Specify other mutation (37190) (text)
Alele 1 (41003) (výběr)
 Mutation (10)
 No mutation (20)
Alele 1 - Specify mutation (41005) (text)
Alele 2 (41004) (výběr)
 Mutation (10)
 No mutation (20)
Alele 2 - Specify mutation (41006) (text)
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Brno)

		    

    
		Více        
    


															

    
        Myotonic Dystrophy in Czech Republic: Data from the National
    

    
        
					The technological aspect of the project, the data collection, storage and backup and their analysis are provided by the Institute of Biostatistics and Analyses, Masaryk University, Brno, CR. On-lin...
		    

    
		Více        
    


															

    
        testovací přístroje / testers
    

    
        
		    

    
		Více        
    


															

    
        Základní postup při práci s programem PL7-07
    

    
        
		    

    
		Více        
    


															

    
        Číslo 23 - Genetická společnost Gregora Mendela
    

    
        
		    

    
		Více        
    


															

    
        Velvyslanectví USA v Praze/ US Embassy Prague
    

    
        
		    

    
		Více        
    


															

    
        Myotonická dystrofie typu 1
    

    
        
		    

    
		Více        
    


															

    
        Hlavolamy z Khan Academy
    

    
        
		    

    
		Více        
    


							                        

                    

				            

        

    








    
        
            
				2024 ©
                doczz.cz                
                    
                        O nás                     |
                    
                        DMCA / GDPR                     |
                    
                        Zneužívání                    
                

            

        

    






            
                
                
    
    








