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STEER 
OAV101B12301
การนััดหมาย
และสมุุดวางแผน
สำำ�หรัับเด็็กอายุุ 2 ปีี ไปจนถึึงน้้อยกว่่า 18 ปีีที่่�
เป็็นโรคกล้้ามเนื้้�ออ่่อนแรงจากไขสัันหลัังเสื่่�อม 

(SMA) ชนิิดที่่� 2

การศึึกษาวิิจััยทางคลิินิิก



ขอบคุณุที่่�ร่่วมเป็็นส่ว่นหนึ่่�งในการศึกึษาวิจิัยั 
STEER

การศึึกษาวิิจััยนี้้�ต้้องการทดสอบยีีนบำำ�บััดที่่�ใช้้ในการศึึกษาวิิจััยที่่�ชื่่�อว่่า 
OAV101 เพื่่�อศึึกษาว่่าจะปลอดภััยและสามารถรัักษาอาการและช่่วยให้้
เคลื่่�อนไหวได้้มากขึ้้�นหรืือไม่่ สำำ�หรัับผู้้�ป่วยโรคกล้้ามเนื้้�ออ่่อนแรงจากไขสัันหลัง
เสื่่�อมชนิิดที่่� 2 ที่่�อายุุ 2 ปีี  ไปจนถึึงไม่่เกิิน 18 ปีี

คู่่�มืือนี้้�จะอธิิบายถึึงการดำำ�เนิินการที่่�จะเกิิดขึ้้�นในการนััดตรวจของการศึึกษา
วิิจััย นอกจากน้ี้�ในสมุุดยัังมีีพื้้�นที่่�ว่่างให้้ท่่านจดบัันทึึกการนััดหมายตาม
กำำ�หนดการและข้้อมููลที่่�เป็็นประโยชน์์ สิ่่�งสำำ�คััญคืือบุุตรของท่่านเข้้าร่่วมการ
นััดตรวจของการศึึกษาวิิจััยทุุกครั้้�งให้้ครบ เพื่่�อให้้แพทย์์สามารถตรวจติิดตาม
สุุขภาพของเขา/เธอ และเข้้าใจว่่า OAV101 อาจส่่งผลกระทบต่่อร่่างกายของ
บุุตรของท่่านอย่่างไร

เราขอขอบคุุณอย่่างยิ่่�งที่่�ท่่านตััดสิินใจเข้้าร่่วม บุุตรของท่่านอาจได้้รัับหรืือไม่่
ได้้รัับประโยชน์์โดยตรงจากการเข้้าร่่วมในการศึึกษาวิิจััยนี้้� แต่่ข้้อมููลที่่�เราได้้
เรีียนรู้้� อาจจะช่่วยเหลืือเด็็กคนอื่่�น ๆ ที่่�เป็็นโรคกล้้ามเนื้้�ออ่่อนแรงจากไขสัันหลัง
เสื่่�อมได้้ในอนาคต 

โอกาสในการเกิิดผลข้้างเคีียงนั้้�นมีีเหมืือนกับยาทุุกประเภท บุุตรของท่่านจะ
ได้้รัับการเฝ้้าติิดตามอย่่างใกล้้ชิิดตลอดระยะเวลาของการศึึกษาวิิจััย 

ทีีมวิิจััยจะยิินดีีตอบคำำ�ถามใด ๆ ที่่�ท่่านมีี โปรดอย่่าลืืมว่่า การเข้้าร่่วมจะเป็็นไป
ตามความสมััครใจ โดยที่่�ท่่านและบุุตรของท่่านสามารถออกจากการศึึกษา
วิิจััยได้้ทุุกเมื่่�อ 

ด้้วยความขอบคุุณอย่่างยิ่่�ง 

ทีีมวิิจััย STEER



บุุตรของท่่านจะต้้องอยู่่�ในการศึึกษาวิิจััยเป็็นเวลาไม่่เกิิน 72 สััปดาห์์ (ประมาณ 17 เดืือน) และจะ
มีีการนััดตรวจประมาณ 29 ครั้้�ง เพื่่�อการตรวจสุุขภาพและการทดสอบต่่าง ๆ การนััดตรวจของ
การศึึกษาวิิจััยส่่วนใหญ่่จะใช้้เวลาไม่่เกิิน 6 ชั่่�วโมง โดยจะข้ึ้�นอยู่่�กัับจำำ�นวนและประเภทของการ
ทดสอบ 

บุุตรของท่่านจะมานอนที่่�โรงพยาบาล 2 ครั้้�งเมื่่�อรัับการรัักษา

เมื่่�อสิ้้�นสุุดการศึึกษาวิิจััย บุุตรของท่่านจะมีีทางเลืือกในการสมััครเข้้าร่่วมในการศึึกษาวิิจััยเพื่่�อ
ติิดตามผลระยะยาว ซึ่่�งจะมีีการเฝ้้าติิดตามสุุขภาพของบุุตรของท่่านต่่อไปอีีก 15 ปีี

ระยะเวลาและการนััดตรวจของการศึึกษาวิิจััย

การตรวจคััดกรอง
ไม่่เกิิน 60 วััน | การนััดตรวจอย่่างน้้อย 2 ครั้้�ง

การตรวจวัดัค่า่เริ่่�มต้น้ (เริ่่�มการศึกึษาวิจิัยั) 
1 วัันก่อนการรักัษา | การนััดตรวจ 1 ครั้้�ง

ระยะการรักัษาช่่วงที่่� 1  
การเข้้าพัักในโรงพยาบาล

ระยะการติดิตามผลช่ว่งที่่� 1 
52 สััปดาห์์ (1 ปีี ) | การนััดตรวจ 18 ครั้้�ง

ระยะการรักัษาช่ว่งที่่� 2  
การเข้้าพัักในโรงพยาบาล

ระยะการติดิตามผลช่ว่งที่่� 2 
12 สััปดาห์์ (3 เดืือน) | การนััดตรวจ 8 ครั้้�ง
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จะให้้ OAV101 ในการฉีีดแบบครั้้�งเดีียวเข้้าไปในกระดููกสัันหลังส่่วนล่่าง กระบวนการน้ี้�เรีียก
ว่่าการฉีีดเข้้าช่่องไขสัันหลััง

สมอง

ไขสัันหลััง

บุุตรของท่่านจะได้้รัับการกำำ�หนดให้้มีีโอกาสได้้รัับยีีนบำำ�บััด OAV101 หรืือ “หััตถการฉีีดเทีียม” 
ท่่านจะไม่่ทราบว่่าบุุตรของท่่านได้้รัับการรัักษาแบบใด

กลุ่่�มการรัักษาในการศึกึษาวิิจัยั

หััตถการฉีีดเทีียมคืือการใช้้เข็็มเปล่่าแทงเข้้าไปที่่�หลัังส่่วนล่่าง โดยไม่่มีี
การฉีีด OAV101 หััตถการฉีีดเทีียมมีีความสำำ�คััญต่่อการเปรีียบเทีียบกัับ 
OAV101 เพื่่�อให้้แพทย์์เข้้าใจผลของ OAV101

ทั้้�งการฉีีด OAV101 และหััตถการฉีีดเทีียมจะดำำ�เนิินการในโรงพยาบาล  
ซึ่่�งบุุตรของท่่านต้้องเข้้าพัักค้้างคืืนในโรงพยาบาลสองถึึงสามวััน

การรัักษาในการศึกึษาวิิจัยั
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วัันที่่�: _______________  เวลา:______________

วัันที่่�: _______________  เวลา:______________

ก่่อนเริ่่�มการศึึกษาวิิจััย ท่่านจะต้้องอนุุญาตให้้บุุตรของท่่านเข้้าร่่วมโดยการอ่่านและ
ลงนามในเอกสารแสดงความยิินยอม ทั้้�งนี้้�จะขึ้้�นอยู่่�กัับอายุุของบุุตรของท่่าน เขา/
เธออาจจะสามารถให้้ความยิินยอมได้้โดยการลงนามในเอกสารแสดงความยิินยอม

แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะเก็็บข้้อมููลและทำำ�การทดสอบเพื่่�อให้้แน่่ใจว่่าการศึึกษาวิิจััยเหมาะสมสำำ�หรัับบุุตร
ของท่่าน 

การนััดตรวจครั้้�งที่่� 1

การทดสอบการ
กลืืน

การทำำ�งานของ
หััวใจ

การตรวจสุขภาพจิิต*

การตรวจ
เลืือด

การถ่่ายภาพ
หััวใจ

ความสามารถใน
การเคลื่่�อนไหว

การตรวจ
ปััสสาวะ

การวััด
มวลกาย

การวััดส่่วนสููง 

การวััด
สััญญาณชีีพ

การทดสอบ
การหายใจ

ประวััติิการ
แพทย์์

การตรวจระบบ
ประสาท

การชั่่�งน้ำำ��หนััก

การวััดขนาดรอบ
วงศีีรษะ

การทบทวน
การใช้้ยา

การตรวจ
ร่่างกาย

การเอ็็กซ์์เรย์์

*การตรวจสุุขภาพจิตอาจไม่่เกี่่�ยวข้อง (สำำ�หรัับเด็็กอายุุน้้อยกว่่า 7 ปีี )

การตรวจสุุขภาพและการทดสอบ

การนััดตรวจครั้้�งที่่� 2

การนัดัตรวจเพื่่�อคัดักรอง
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การทดสอบการ
กลืืน

การทำำ�งานของ
หััวใจ

การตรวจ
เลืือด

ความสามารถใน
การเคลื่่�อนไหว

การตรวจ
ปััสสาวะ

การวััด
มวลกาย

การวััดส่่วนสููง 

การวััด
สััญญาณชีีพ

การทดสอบ
การหายใจ

การตรวจระบบ
ประสาท

การชั่่�งน้ำำ��หนััก

การวััดขนาดรอบ
วงศีีรษะ

การทบทวน
การใช้้ยา

การตรวจ
ร่่างกาย

*�ผู้้�เข้้าร่่วมบางรายอาจได้้รัับการเสนอให้้สวมอุุปกรณ์์ที่่�เหมืือนกัับนาฬิิกาข้้อมืือเพื่่�อติิดตามการเคลื่่�อนไหว โดยจะนำำ�ไปสวมที่่�บ้้าน 

การตรวจ
อุุจจาระ

การตรวจติดตาม
การเคลื่่�อนไหว*

การตรวจ
น้ำำ��ลาย

การตรวจป้ายกวาด
หลัังโพรงจมููก

วัันที่่�: _______________  เวลา:______________การนััดตรวจครั้้�งที่่� 1

การตรวจสุุขภาพและการทดสอบ

บุุตรของท่่านจะได้้รัับสเตีียรอยด์์ (ยาเพรดนิิโซโลน) หรืือยาหลอก 24 ชั่่�วโมงก่่อนรัับการรัักษาใน
การศึึกษาวิิจััย โดยจะขึ้้�นอยู่่�กัับกลุ่่�มการรัักษาของเขา/เธอ

การนัดัตรวจวัดัค่า่เริ่่�มต้้น    (เริ่่�มการศึึกษาวิิจััย)
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บุุตรของท่่านจะได้้รัับ OAV101 หรืือการทำำ�หััตถการฉีีดเทีียมในโรงพยาบาล และนอนพัก
ค้้างคืืนเป็็นเวลาสองถึึงสามวััน

การเจาะ
น้ำำ��ไขสัันหลััง

วัันที่่�: _______________  เวลา:______________

การตรวจสุุขภาพและการทดสอบ

การตรวจ
เลืือด

การตรวจ
อุุจจาระ

การตรวจ
น้ำำ��ลาย

การตรวจป้ายกวาด
หลัังโพรงจมููก

การตรวจ
ปััสสาวะ

การวััด
สััญญาณชีีพ

การตรวจระบบ
ประสาท

การชั่่�งน้ำำ��
หนััก

การทบทวน
การใช้้ยา

การตรวจ
ร่่างกาย

บุุตรของท่่านจะได้้รัับการตรวจติิดตามอย่่างต่่อเนื่่�องตลอดการศึึกษาวิิจััย
 สำำ�หรัับผลข้้างเคีียงใด ๆ จากยาวิิจััย

ระยะการรัักษา    (การเข้้าพัักที่่�โรงพยาบาล)
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ในช่่วงนี้้� บุุตรของท่่านจะมีีการนััดตรวจจำำ�นวน 18 ครั้้�งสำำ�หรัับการทดสอบ: สััปดาห์์ละครั้้�งในเดืือน
แรก ทุุก 2 สััปดาห์์หลัังจากสััปดาห์์ที่่� 5 ไปจนถึึงสััปดาห์์ที่่� 12 แล้้วจากนั้้�นจะเป็็นทุุก 4 สััปดาห์์

บุุตรของท่่านจะไม่่ได้้ต้้องเข้้ารัับการทดสอบทั้้�งหมดในการนััดตรวจแต่่ละครั้้�ง

*�ผู้้�เข้้าร่่วมบางรายอาจได้้รัับการเสนอให้้สวมอุุปกรณ์์ที่่�เหมืือนกัับนาฬิิกาข้้อมืือเพื่่�อติิดตามการเคลื่่�อนไหว โดยจะนำำ�ไปสวมที่่�
บ้้าน **อาจไม่่มีีการทดสอบเกี่่�ยวกับสุุขภาพจิิตกัับเด็็กที่่�อายุุต่ำำ��กว่่า 7 ปีี 

การตรวจสุุขภาพและการทดสอบ

แบบสอบถาม

คะแนนอาการ

คะแนน
พััฒนาการ

การตรวจ
น้ำำ��ลาย

การตรวจสุขภาพจิิต**

การถ่่ายภาพ
หััวใจ

ความสามารถใน
การเคลื่่�อนไหว

การตรวจ
อุุจจาระ

การเอ็็กซ์์เรย์์

การตรวจติิดตาม
การเคลื่่�อนไหว*

การตรวจป้ายกวาด
หลังโพรงจมููก

การทำำ�งานของ
หััวใจ

การตรวจ
เลืือด

การทดสอบการ
กลืืน

การตรวจ
ปััสสาวะ

การวััด
มวลกาย

การวััดส่่วนสููง 

การทดสอบ
การหายใจ

การตรวจระบบ
ประสาท

การวััด
สััญญาณชีีพ

การชั่่�งน้ำำ��หนััก

การทบทวน
การใช้้ยา

การตรวจ
ร่่างกาย

บุุตรของท่่านจะได้้รัับการตรวจติิดตามอย่่างต่่อเนื่่�องตลอดการศึึกษาวิิจััย  
สำำ�หรัับผลข้้างเคีียงใด ๆ จากยาวิิจััย

ระยะการติดิตามผลช่่วงที่่� 1    (1 ปีี )
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ใช้้แผนภููมิิด้้านล่่างเพื่่�อติิดตามการนััดตรวจตามกำำ�หนดการของบุุตรของท่่าน รวมถึึงข้้อมููล
สำำ�คััญที่่�ต้้องแบ่่งปัันให้้แพทย์์ผู้้�วิิจััยทราบ

ระยะการติดิตามผลช่่วงที่่� 1    (การนััดตรวจ 18 ครั้้�ง)

การนัดั
ตรวจ สัปัดาห์์ วันัที่่�/เวลาตามกำำ�หนดการ หมายเหตุแุละการเตืือนความจำำ�

1 1

2 2

3 3

4 4

5 6

6 8

7 10

8 12

9 16

10 20

11 24

12 28

13 32

14 36

15 40

16 44

17 48

18 52
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หลัังเสร็็จสิ้้�นการนััดตรวจเพื่่�อติิดตามผล 1 ปีี  บุุตรของท่่านจะได้้รัับการตรวจสอบสุุขภาพเพิ่่�มเติิม
ไม่่กี่่�ครั้้�ง เพ่ื่�อจะได้้แน่่ใจว่่าเขา/เธอมีีคุุณสมบััติิเหมาะสมต่่อการเข้้าสู่่�ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 2 เด็็กที่่�มีี
คุุณสมบััติิตามเกณฑ์์และได้้รัับ OAV101 ในระหว่่างระยะการรัักษาช่่วงที่่� 1 จะได้้รัับการทำำ�หััตถการ
ฉีีดเทีียมในระยะการรัักษาช่่วงที่่� 2 เด็็กที่่�มีีคุุณสมบััติิตามเกณฑ์์และได้้รัับการทำำ�หััตถการฉีีดเทีียม
ระหว่่างระยะการรัักษาช่่วงที่่� 1 จะได้้รัับ OAV101 ในรอบน้ี้� 

หััตถการฉีีดเทีียม

OAV101

ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 1

ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 1

การนััดตรวจเพ่ื่�อติิดตามผล

การนััดตรวจเพ่ื่�อติิดตามผล

ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 2

ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 2

52 สััปดาห์์

52 สััปดาห์์

OAV101

หััตถการฉีีดเทีียม

ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 2
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วัันที่่�: _______________  เวลา:______________

บุุตรของท่่านจะได้้รัับ OAV101 หรืือการทำำ�หััตถการฉีีดเทีียมในโรงพยาบาล และจะต้้องนอนพัก
ค้้างคืืนเป็็นเวลาสองถึึงสามวััน

การตรวจสุุขภาพและการทดสอบ

บุุตรของท่่านจะได้้รัับการตรวจติิดตามอย่่างต่่อเนื่่�องตลอดการศึึกษาวิิจััย
 สำำ�หรัับผลข้้างเคีียงใด ๆ จากยาวิิจััย

การเจาะ
น้ำำ��ไขสัันหลััง

การตรวจ
เลืือด

การตรวจ
อุุจจาระ

การตรวจ
น้ำำ��ลาย

การตรวจป้ายกวาด
หลัังโพรงจมููก

การตรวจ
ปััสสาวะ

การวััด
สััญญาณชีีพ

การตรวจระบบ
ประสาท

การชั่่�งน้ำำ��หนััก

การทบทวน
การใช้้ยา

การตรวจ
ร่่างกาย

ระยะการรัักษาช่่วงที่่� 2   (การเข้้าพัักในโรงพยาบาล)
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ในระหว่่างนี้้� บุุตรของท่่านจะต้้องเข้้ารัับการนััดตรวจ 8 ครั้้�ง: เริ่่�มที่่�สััปดาห์์ละครั้้�ง แล้้วจากนั้้�นทุุก 
2 สััปดาห์์ บุุตรของท่่านจะไม่่ได้้เข้้ารัับการทดสอบทั้้�งหมดในการนััดตรวจแต่่ละครั้้�ง

การถ่่ายภาพ
หััวใจ

การทำำ�งานของ
หััวใจ

การตรวจ
เลืือด

การวััด
มวลกาย

คะแนน
พััฒนาการ

การวััดส่่วนสููง 

การตรวจสุขภาพ
จิิต**

ความสามารถใน
การเคลื่่�อนไหว

การทบทวน
การใช้้ยา

การตรวจติดตาม
การเคลื่่�อนไหว*

แบบสอบถาม

คะแนนอาการ

การตรวจ
น้ำำ��ลาย

การตรวจ
อุุจจาระ

การทดสอบการ
กลืืน

การตรวจ
ปััสสาวะ

การวััด
สััญญาณชีีพ

การชั่่�งน้ำำ��หนััก

การตรวจป้ายกวาด
หลัังโพรงจมููก

การตรวจระบบ
ประสาท

การตรวจ
ร่่างกาย

การตรวจสุุขภาพและการทดสอบ

*ผู้้�เข้้าร่่วมบางรายอาจได้้รัับการเสนอให้้สวมอุุปกรณ์์ที่่�เหมืือนกัับนาฬิิกาข้้อมืือเพื่่�อติิดตามการเคลื่่�อนไหว โดยจะนำำ�ไปสวมที่่�บ้้าน  

**อาจไม่่มีีการทดสอบเกี่่�ยวกัับสุุขภาพจิิตกัับเด็็กที่่�อายุุต่ำำ��กว่่า 7 ปีี 

ระยะการติดิตามผลช่่วงที่่� 2    (12 สััปดาห์์)
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ใช้้แผนภููมิิด้้านล่่างเพื่่�อติิดตามการนััดตรวจตามกำำ�หนดการของบุุตรของท่่าน รวมถึึงข้้อมููล
สำำ�คััญที่่�ต้้องแบ่่งปัันให้้แพทย์์ผู้้�วิิจััยทราบ

ระยะการติดิตามผลช่่วงที่่� 2    (การนััดตรวจ 8 ครั้้�ง)

การนัดั
ตรวจ สัปัดาห์์ วันัที่่�/เวลาตามกำำ�หนดการ หมายเหตุแุละการเตืือนความจำำ�

1 53

2 54

3 55

4 56

5 58

6 60

7 62

8 64



ชื่่�อของแพทย์์ผู้้�วิิจััย:

หมายเลขโทรศััพท์์:

ชื่่�อผู้้�ประสานงานในการศึึกษาวิิจััย:

หมายเลขโทรศััพท์์: 

อีีเมล:

ข้้อมููลติิดต่่อของการศึึกษาวิิจััย

ติิดต่่อทีีมวิิจััย หากท่่านมีีคำำ�ถามใด ๆ หรืือหากท่่านต้้องการเลื่่�อนการนััด
หมายของท่่าน
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การตรวจเลืือด: จะมีีการเก็็บตััวอย่่างเลืือดเพื่่�อพิิจารณาเม็็ดเลืือด และดููว่่ายาวิิจััยทำำ�งาน
อย่่างไรในร่่างกาย การตรวจเลืือดอาจประเมิินได้้ว่่าในร่่างกายมีียาวิิจััยอยู่่�ในปริิมาณมากแค่่
ไหน และยาอาจส่่งผลกระทบอย่่างไรต่่อส่่วนอื่่�น ๆ ของร่่างกาย ผู้้�เข้้าร่่วมที่่�เริ่่�มมีีประจำำ�เดืือน
แล้้ว จะต้้องตรวจเลืือดเพื่่�อดููการตั้้�งครรภ์์เช่่นกัน

การทดสอบการหายใจ: บุุตรของท่่านจะต้้องหายใจเข้้าไปในท่่อที่่�ติิดอยู่่�กัับคอมพิิวเตอร์์ 
เพื่่�อวััดว่่าเขา/เธอสามารถหายใจเข้้าและออกจากปอดได้้มากแค่่ไหน และเขา/เธอเป่่าลม
ออกจากปอดได้้เร็็วแค่่ไหน

การวััดขนาดรอบวงศีีรษะ: ทีีมวิิจััยจะพัันสายวััดที่่�ยืืดหยุ่่�นไว้้รอบศีีรษะของบุุตรของท่่านเพ่ื่�อ
วััดขนาดของศีีรษะ

การทำำ�งานของหััวใจ: จะมีีการทดสอบง่่าย ๆ ที่่�เรีียกว่่า การตรวจคลื่่�นไฟฟ้้าหััวใจ (ECG) เพื่่�อ
ตรวจการทำำ�งานในทางไฟฟ้้า (จัังหวะการเต้้น) ของหััวใจของบุุตรของท่่าน ในการทดสอบนี้้� 
บุุตรของท่่านต้้องนอนราบแล้้วจะมีีการติิดแผ่่นขนาดเล็็กที่่�มีีความเหนีียวไว้้บนผิิวหนัังของ
เขา/เธอ แผ่่นจะต่่อเข้้ากัับสายไปยัังเครื่่�องคอมพิิวเตอร์์

เอกสารแสดงความยิินยอม: หากท่่านตกลงให้้บุุตรของท่่านเข้้าร่่วม ท่่านจะต้้องอนุุญาต
ด้้วยการลงชื่่�อในเอกสารที่่�เรีียกว่่าเอกสารแสดงความยิินยอม บุุตรของท่่านสามารถให้้ความ
ยิินยอมในการเข้้าร่่วมได้้โดยการลงนามในเอกสารแสดงความยิินยอม

คะแนนพััฒนาการ: ทีีมวิิจััยจะใช้้ระบบการให้้คะแนนเพื่่�อประเมิินว่่าโรคกล้้ามเนื้้�ออ่่อนแรง
จากไขสัันหลัังเสื่่�อมของบุุตรของท่่านดีีขึ้้�นหรืือไม่่และดีีขึ้้�นในระดัับใด

การวััดส่่วนสููง: แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะใช้้สายวััดเพื่่�อวััดความยาวของขาช่่วงล่่างของบุุตรของท่่าน 
(ตั้้�งแต่่เข่่าลงไปจนถึึงข้้อเท้้า) เพื่่�อคำำ�นวณว่่าบุุตรของท่่านสููงแค่่ไหน

การถ่่ายภาพหััวใจ: การทดสอบที่่�ไม่่เจ็็บปวดที่่�เรีียกว่่า การตรวจหััวใจด้วยคล่ื่�นเสีียงความถี่่�
สููง จะใช้้คลื่่�นเสีียงเพื่่�อดููการเต้้นและการสููบฉีีดของหััวใจในร่่างกายของบุุตรของท่่าน 

การวััดมวลกาย: แพทย์์จะคำำ�นวณว่่าบุุตรของท่่านมีีไขมัันในร่่างกายมากแค่่ไหน โดยใช้้น้ำำ��
หนัักและส่่วนสููงของเขา/เธอ

ประวััติิการแพทย์์: แพทย์์จะถามคำำ�ถามเกี่่�ยวกัับสุุขภาพของบุุตรของท่่าน โรคกล้้ามเนื้้�อ
อ่่อนแรงจากไขสัันหลัังเสื่่�อมของบุุตรของท่่าน และการผ่่าตััดใด ๆ ที่่�เขา/เธออาจเคยได้้รัับ

อภิิธานศััพท์์
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การตรวจน้ำำ��ลาย: บุุตรของท่่านจะต้้องบ้้วนน้ำำ��ลายลงในถ้้วย และจะมีีการทดสอบตััวอย่่าง
เพื่่�อดููว่่าการรัักษาอาจทำำ�งานอย่่างไรในร่่างกายของบุุตรของท่่าน

การทบทวนการใช้้ยา: แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะถามคำำ�ถามเกี่่�ยวกับยาที่่�บุุตรของท่่านกำำ�ลัังใช้้หรืือเคย
ใช้้มาก่่อน

การตรวจสุุขภาพจิิต: บุุตรของท่่าน (หากอายุุเกิิน 7 ปีี ) จะต้้องตอบคำำ�ถามบางอย่่างเกี่่�ยวกับ
อารมณ์์และพฤติิกรรมของเขา/เธอ และเขา/เธอรู้้�สึึกเศร้้าหรืือไม่่

ความสามารถในการเคลื่่�อนไหว: ทีีมวิิจััยจะตรวจดููว่่าบุุตรของท่่านสามารถเคลื่่�อนไหวบาง
ท่่าได้้ดีีแค่่ไหน เจ้้าหน้้าที่่�จะให้้คะแนนบุุตรของท่่านตามระดัับความสามารถของร่่างกายของ
เขา/เธอ

การตรวจติิดตามการเคลื่่�อนไหว: ผู้้�เข้้าร่่วมบางรายอาจได้้รัับเลืือกให้้สวมอุุปกรณ์์ตรวจ
ติิดตามการเคลื่่�อนไหวไว้้ที่่�ข้้อมืือเมื่่�ออยู่่�บ้้าน เพื่่�อติิดตามการเคลื่่�อนไหวของพวกเขา

การตรวจป้้ายกวาดหลัังโพรงจมููก: แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะเก็็บตััวอย่่างโดยการถููเบา ๆ ที่่�ด้้านใน
จมููกของบุุตรของท่่านด้้วยก้้านพัันสำำ�ลีี 

การตรวจระบบประสาท: แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะตรวจดููว่่าส่่วนต่่าง ๆ ของร่่างกายของบุุตรของท่่าน
สามารถรัับสััมผััสได้้ดีีแค่่ไหน

การตรวจร่่างกาย: แพทย์์จะตรวจส่่วนต่่าง ๆ ของร่่างกายของบุุตรของท่่าน เช่่น ปอด หััวใจ 
กล้้ามเนื้้�อ และหน้้าท้้อง

แบบสอบถาม: ในฐานะผู้้�ดููแล ท่่านจะตอบแบบสอบถามว่่าโรคกล้้ามเนื้้�ออ่่อนแรงจาก
ไขสันหลัังเสื่่�อมของบุุตรของท่่านส่่งผลกระทบอย่่างไรต่่อชีีวิิตประจำำ�วัันของท่่าน

อภิิธานศััพท์์
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การเจาะน้ำำ��ไขสัันหลััง: จะมีีการดููดเก็็บของเหลวรอบกระดููกสัันหลัังของบุุตรของท่่านใน
ปริิมาณเล็็กน้้อยโดยใช้้เข็็มที่่�มีีลัักษณะบาง น้ำำ��ไขสัันหลัังจะถููกทดสอบเพื่่�อดููว่่าร่่างกายของ
บุุตรของท่่านตอบสนองต่่อการรัักษาอย่่างไร

การตรวจอุุจจาระ: จะมีีการเก็็บตััวอย่่างอุุจจาระของบุุตรของท่่านในปริิมาณเล็็กน้้อย เพ่ื่�อนำำ�
ไปทดสอบดููว่่าการรัักษาอาจทำำ�งานอย่่างไรในร่่างกายของบุุตรของท่่าน

การทดสอบการกลืืน: ผู้้�เชี่่�ยวชาญจะประเมิินว่่าบุุตรของท่่านสามารถรัับประทานและกลืืนได้้
ดีีเพีียงใด

คะแนนอาการ: ทีีมวิิจััยจะใช้้ระบบการให้้คะแนนเพ่ื่�อพิิจารณาอาการโรคกล้้ามเนื้้�ออ่่อนแรง
จากไขสัันหลัังเสื่่�อมของบุุตรของท่่าน และดููว่่าอาการส่่งผลต่่อความสามารถของบุุตรของ
ท่่านในการทำำ�กิิจวััตรประจำำ�วัันอย่่างไร 

การวััดสััญญาณชีีพ: แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะตรวจจััดอุุณหภููมิิ อััตราการหายใจ อััตราของหััวใจ 
(การเต้้น) และความดัันโลหิิตเพื่่�อดููว่่าหััวใจของบุุตรของท่่านสููบฉีีดอย่่างไร 

การชั่่�งน้ำำ��หนััก: แพทย์์ผู้้�วิิจััยจะชั่่�งน้ำำ��หนัักตััวของบุุตรของท่่านด้้วยตราชั่่�งในขณะที่่�บุุตรของ
ท่่านไม่่สวมรองเท้้าและสวมแค่่เพีียงเสื้้�อผ้้าน้ำำ��หนัักเบา จะมีีคนช่่วยพยุุงบุุตรของท่่านบนตรา
ชั่่�งในขณะที่่�เขา/เธอถููกชั่่�งน้ำำ��หนััก

การเอ็็กซ์์เรย์์: การเอ็็กซ์์เรย์์จะถููกใช้้เพื่่�อถ่่ายภาพขาวดำำ�ของส่่วนต่่าง ๆ ในร่่างกาย บุุตรของ
ท่่านจะได้้รัับการเอ็็กซ์์เรย์์ที่่�ทรวงอกและหลัังของเขา/เธอ

การตรวจปััสสาวะ: จะมีีการทดสอบตััวอย่่างปััสสาวะของบุุตรของท่่านเพ่ื่�อดููค่่าบางอย่่าง เช่่น 
น้ำำ��ตาล โปรตีีน และเลืือด ผู้้�เข้้าร่่วมที่่�เริ่่�มมีีประจำำ�เดืือนแล้้ว จะต้้องตรวจปัสสาวะเพื่่�อดููการ
ตั้้�งครรภ์์เช่่นกััน



หมายเหตุุและการเตืือนความจำำ�




