



中国医学科学院血液病医院 儿童血液病诊疗中心“先天性骨髓衰竭综合征（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：（为建立及调取病案，所有基本信息为必填，否则报名无效。）
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；家属    人；联系电话：                       。 
2、病例简介：
发病时间为出生后       岁     月     天；目前诊断为：                ；确诊时间：     年    月    日；确诊医院：                                                           
既往曾做过何种检查：基因、彗星及MMC实验、eADA、其他：            
未曾于我院就诊过的病人请附既往病例资料照片，连同本表一起发送至邮箱。

活动当天您需要检测什么项目：                   
A：血常规加网织；B：铁蛋白及铁四项；C：先天性血液系统疾病基因筛查（417种基因）；D：红细胞内腺苷脱氨酶（eADA）活性；E：彗星及MMC实验

F：FANCD2泛素化

本活动为患者自愿参加，检测项目以自愿为前提，名额有限的项目，根据患者病情需要由医生进行筛选。为进一步研究IBMF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用于IBMF科研研究。
我们郑重声明：您的信息将严格保密，患者标本不会用于医学研究以外目的。
参与者或法定监护人意见：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！

