



中国医学科学院血液病医院 儿童血液病诊疗中心

“先天性纯红细胞再生障碍性贫血（DBA）宣传日”
活动报名表及知情同意书
为方便现场化验检查及咨询，请您按真实情况如实填写如下各项。填写不完整或不符合病情，会影响您不能进行化验检查或无法进行病情咨询。请您携带既往检查报告及病例复印件一份。我们将按医疗文件为您免费存档并严格保密。
1、基本信息：
患者姓名：          ；性别：     ；出生日期：        年      月      日
血液病医院就诊病案号：         ；患者身份证号：                      
活动参与者：患者   人；家长    人；预计到达天津日期：     年    月     日
联系电话：                       ；QQ：                                 

2、病例简介：
最初发病时为出生后       岁     月     天；诊断是否明确：          ；确诊时间：     年    月    日；确诊医院：                                                           
是否检测过红细胞内腺苷脱氨酶（eADA）活性    ，结果：   正常/升高/减低
是否已做基因检测：    ；检测公司     1麦基诺2海斯特3德易东方4其他
基因检测项目为：                      ；父母是否检测过基因：         
是否有基因突变：         ；突变为：                                   

活动当天您需要检测什么项目：                        
A：血常规加网织（免费）    
B：铁蛋白及铁四项 (免费) 
C：红细胞内腺苷脱氨酶（eADA）活性（原价1900元，补助后1200元）
D：先天性血液系统疾病基因筛查（417种基因）（原价4000元，补助后3000元）
3、患儿目前状态：（请根据患儿目前状态填写对应选项后的信息） 

A：小于1岁，输血支持：平均      天，输血1次，共输     次；
B：服用激素维持：开始服用激素时间       年     月     日；开始时服用剂量及药物名称：             ，每天          片；激素是否有效：       ；
服用后    天起效；目前共服用激素     天；目前激素每天          片；
是否脱离输血       ，服药后      天脱离输血。
C：服用环孢素维持：开始服用环孢素时间      年     月     日；开始时服
用剂量每天        mg；是否合用激素        ；环孢素是否有效：        ；
服用后    天起效；目前共服用     天；目前环孢素每天          mg；
是否脱离输血       ，服药后      天脱离输血。
D：已停药血红蛋白>100g/L：停药前用药：                               

服药后      天脱离输血，目前停药      月；目前血红蛋白为：           g/L
E：药物无效输血维持：曾用药物：                                      

目前平均      天，输血1次，共输     次；是否去铁治疗         ；服用去
铁药物为：                      服用剂量：                            
F：移植后：移植      年     月     日；移植时年龄：     岁     月；
移植后         天脱离输血；供者为        ，相合度为      全相合/半相合，
目前血红蛋白为：           g/L。
G：其他：                                                            
本活动为患者自愿参加，检测项目均为自愿。为进一步研究DBA发病，我们会在患者采血时取3ml外周血标本及患者临床资料将用于该病的科研研究。我们郑重声明：您的信息及患者标本不会用于医学研究以外目的。
我已详细阅读以上内容，我同意参加该研究并愿意与研究人员合作。                                        

参与者或法定监护人意见：                                                                          
参与者或法定监护人签名：                签署日期：      年   月    日 
您的合作将使更多孩子受益，真诚祝福您的孩子一生平安！

