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DMD und SMA Préavalenzprojekt
Welche Patienten und welche Daten sollen erfasst werden?
Es werden unterschiedliche Daten erfragt je nachdem, ob Sie Angaben zu Patienten an Muskel-

zentren oder an genetischen Instituten machen.

Muskelzentren

Duchenne Muskeldystrophie
Einschlusskriterien:

¢ alle Patienten mit gesicherter Diagnose Duchenne oder Becker Muskeldystrophie (Biopsie
oder Genetik)

e ab Jahrgang 1995 oder jinger

e wohnhaft in Deutschland

Welche Daten werden fir die lokale Verschlisselung bendtigt?
1. Das Geburtsdatum
2. Die Initialen von Vor- und Nachname

Welche Daten werden zusétzlich erfasst?
1. Die ersten beiden Ziffern der Postleitzahl vom Wohnort des Patienten

Phanotyp [Duchenne/Becker/unbekannt]
Becker-Muskeldystrophie typischerweise mit Erhalt der Gehfahigkeit tiber das 15. Lebensjahr hinaus.

2.
3. Genetisch gesicherte Diagnose [ja/nein/unbekannt]
4.

Verstorben [ja/nein/unbekannt]
Wenn langer als zwei Jahre kein Kontakt besteht, geben Sie bitte unbekannt ein.

Spinale Muskelatrophie
Einschlusskriterien:

o alle Patienten mit gesicherter SMA Diagnose (SMN1-Genetik)
e ab Jahrgang 1995 oder jinger
e wohnhaft in Deutschland

Welche Daten werden fur die lokale Verschliisselung bendtigt?
1. Das Geburtsdatum
2. Die Initialen von Vor- und Nachname

Welche Daten werden zusatzlich erfasst?
1. Die ersten beiden Ziffern der Postleitzahl vom Wohnort des Patienten
2. SMA Typ [I/li/lll/unbekannt]
3. Genetisch gesicherte Diagnose [ja/nein/unbekannt]
4,

Verstorben [ja/nein/unbekannt]
Wenn langer als zwei Jahre kein Kontakt besteht, geben Sie bitte unbekannt ein.



Genetische Institute

Duchenne Muskeldystrophie
Einschlusskriterien:

alle Patienten mit gesicherter Diagnose Duchenne oder Becker Muskeldystrophie
ab Jahrgang 1995 oder jinger

Diagnosedatum ab 01.01.2000

wohnhaft in Deutschland

Welche Daten werden fur die lokale Verschliisselung bendtigt?
1. Das Geburtsdatum
2. Die Initialen von Vor- und Nachname

Welche Daten werden zusétzlich erfasst?

1. Die ersten beiden Ziffern der Postleitzahl vom Wohnort des Patienten zum Zeitpunkt der
Diagnose

2. Datum der Diagnose

3. Welcher Test fuhrte zur Sicherung der Diagnose? [Deletions-
/Duplikationssuche/Sequenzierung/unbekannt]

4. Handelt es sich um Duchenne oder Becker der Genetik nach zu urteilen? [Duchen-
ne/Becker/unbekannt]

Spinale Muskelatrophie
Einschlusskriterien:

alle Patienten mit gesicherter SMA Diagnose (SMN1-Genetik)
ab Jahrgang 1995 oder jlinger

Diagnosedatum ab 01.01.2000

wohnhaft in Deutschland

Welche Daten werden fur die lokale Verschliisselung bendtigt?
1. Das Geburtsdatum
2. Die Initialen von Vor- und Nachname

Welche Daten werden zusétzlich erfasst?
1. Die ersten beiden Ziffern der Postleitzahl vom Wohnort des Patienten zum Zeitpunkt der
Diagnose
2. Datum der Diagnose
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