
स््ममिथ-किंग््समर संोलक्षण
परिवारोों और चिकित््ससा प्रदाताओं के लिए मार््गदर््शशिका

स््ममिथस््ममिथ--किंग््समोरकिंग््समोर  संलक्षणसंलक्षण  क््ययाक््यया  हैहै?
स््ममिथ-किंग््समोर संलक्षण (SKS) एक दरु््लभ तंत्रिकापरिवर््धन (न््ययूरोडवेलपमेेंटल) आनुवंशिक विकार है, जिसकी पहचान 2013 मेें की 
गई थी और जो MTOR जीन मेें परिवर््तनोों (रोग पदैा करने वाले परिवर््त यानी वेरिएंट)) के कारण पदैा होता है। SKS वाले व््यक््ततियोों के 
लिए विशिष््ट आनुवंशिक परिवर््तन भिन््न-भिन््न हो सकत ेहैैं, और इसलिए लक्षण भी भिन््न-भिन््न हो सकत ेहैैं। SKS की सबसे आम 
विशषेताएँ निम््ननाांकित हैैं:

•	� बौद््धधिक अशक््तता 
•	 �विकासात््मक अशक््तता 
•	 �मस््ततिष््क का बड़़ा आकार 
•	 �दौरे
•	 �निद्रा संबंधी परेशानियाँ

MTOR जीनजीनक््ययाक््यया  हैहै?
हमारे शरीर के लिए अनुदेश, DNA नामक संरचनाओ ंमेें व््यवस््थथित होत ेहैैं। जीन, DNA के ऐसे खंड होत ेहैैं जो किसी विशिष््ट 
कार््यप्रणाली या कार््य के लिए अनुदेश देत ेहैैं।

MTOR जीन, शरीर को MTOR पथ के लिए अनुदेश प्रदान करता है। पथ हमारे शरीर की कोशिकाओ ंको सवंाद करने का एक तरीका प्रदान 
करता है (जसेै कि कब बढ़ना है और कितनी जल््ददी बढ़ना है)।  MTOR जीन गणुसूत्र 1, विशिष््ट रूप से 1p36 स््थथान, पर अवस््थथित होता है।

MTOR जीन मेें परिवर््तनोों (जिन््हेें परिवर््त या उत््परिवर््तन भी कहा जाता है) से अतिसक्रियण (कार््यप्रणाली मेें वदृ््धधि) हो सकता है। 
पथ अतिसक्रियण के परिणामस््वरूप, प्रभावित तंत्रिका कोशिकाएँ (न््ययूरोन) असामान््य रूप से बड़़ी और कुरूपित हो जाती हैैं, जिसक 
फलस््वरूप मस््ततिष््क की विकतिया,ँ संज्ञानात््मक विलंब और मिर्गी होती है।

 2013 मेें पहली बार MTOR के भीतर होने वाले आनुवंशिक परिवर््तनोों को तंत्रिकापरिवर््धन (न््ययूरोडवेलपमेेंटल) विकार के कारण के रूप 
मेें देखा गया था। विशिष््ट MTOR जीन परिवर्ततों से जुड़़े अभिलक्षणोों को परिभाषित करना जारी रखने के लिए अभी भी अध््ययन की 
आवश््यकता है। फिलहाल MTOR मेें होने वाले आनुवंशिक परिवर््तनोों को तीन नदैानिक प्रकारोों मेें विभाजित किया जा सकता है।
•	� पहले समूह मेें सामान््ययीकत मस््ततिष््क अतिवदृ््धधि (महामस््ततिष््कता), बौद््धधिक अशक््तता, स््वलीनता और अल््पतनाव यानी 

हाइपोटोनिया (जिसे आम तौर पर SKS माना जाता है) वाले रोगी शामिल हैैं।
•	� दूसरे समूह मेें विसरित मस््ततिष््क अतिवदृ््धधि, मस््ततिष््क की सतह की असामान््यताएँ (पॉलीमाइक्रोजाइरिया), और त््वचा वर््णकता 

की असामान््यताओ ंवाले रोगी शामिल हैैं।
•	� तीसरे समूह मेें, मस््ततिष््क मेें होने वाले ऐसे फोकल परिवर््तन जिनके कारण मिर्गी रोग होना बहुत जल््ददी शुरू हो जाता है (फोकल 

कॉर््टटिकल डिसप््ललेसिया या हेमिमगालेेंसफैली) से ग्रस््त रोगी शामिल हैैं।

MTOR परिवर््त (वेरिएंट)
2022 तक खोजे गए सभी अलग-अलग बदलावोों को ब््ललैक राइटिगं नोट करती है

MTOR पथ (पाथवे)
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इंसलुिन, पोषक तत््व, वदृ््धधि कारक, न््ययूरोनल 
चनैलोों और ग्राहियोों का सक्रियण इंसलुिन, वदृ््धधि कारक

कोशिका 
उत्तरजीविता/मतृ््ययु

अतंर्गग्रथनी 
सघुट््यता

प्रोटीन साइनेस््थथीसिया, 
कोशिका वदृ््धधि और प्रसार

रैपामाइसिन

हमारे हाल के अध््ययन मेें वेरिएंट

हीट रिपीट

विगत मेें रिपोर््ट किए गए वेरिएंट
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ऐसाऐसा  कैसेकैसे  हुआहुआ?

सभी व््यक््ततियोों के पास प्रत््ययेक जीन की दो प्रतिया ँहोती हैैं, जिनमेें 
से एक माता से और एक पिता से विरासत मेें मिलती है। SKS आम 
तौर पर एक अलिगंसूत्री (ऑटोसोमल) प्रभावी अवस््थथा है, जिसका 
अर््थ है कि प्रत््ययेक कोशिका मेें परिवर््ततित MTOR जीन की एक प्रति 
विकार पदैा करने के लिए पर््ययाप््त होती है।

MTOR जीन मेें परिवर््तन आम तौर पर यादृच््छछिक घटनाएँ 
(छिटपुट या ड ेनोवो) होती हैैं जो गर््भभाधान से पहले अडं ेया शुक्राण ु
मेें होती हैैं और वे परिवर््तन माता-पिता से विरासत मेें नही ंमिलत े
हैैं। इस प्रकार का परिवर््तन प्रभावित व््यक््तति की सभी कोशिकाओ ं
मेें मौजूद होता है और इसे जर््मलाइन वेरिएंट कहा जाता है।

कुछ SKS रोगी ऐसे भी होत ेहैैं जिनकी कुछ कोशिकाओ ंमेें, लेकिन 
सभी कोशिकाओ ंमेें नही,ं MTOR जीन परिवर््ततित होता है और 
इसे दैहिक (सोमैटिक) मोज़़ाइसिज््म कहा जाता है। इस प्रकार का 
परिवर््तन भी ड ेनोवो (वंशानुगत नही)ं है और यह गर््भभावस््थथा के 
दौरान बच््चचे का विकास होत ेसमय किसी समय हो जाता है। इन 
SKS रोगियोों मेें MTOR जीन उत््परिवर््तन का पता केवल प्रभावित 
ऊतकोों के नमूनोों मेें लगाया जा सकता है और रक््त या लार के 
नमूने मेें इसका पता नही ंलगाया जा सकता है।

शायद ही कभी, SKS वाले लोगोों को परिवर््ततित जीन एक ऐसे 
अप्रभावित माता/पिता से विरासत मेें मिलता है जिसक शुक्राण/ु
अडं ेकी कोशिकाओ ं (जर््मलाइन ऊतकोों) मात्र मेें ही MTOR जीन 
उत््परिवर््तन हो। इसे जर््मलाइन मोज़़ाइसिज््म कहा जाता है और 
हालांकि यह दरु््लभ है फिर भी अन््य रोगोों की तुलना मेें SKS मेें इसे 
अधिक बार देखा गया है।

भविष््यभविष््य  मेेंमेें  होनेहोने  वालेवाले  गर््भधारणोोंगर््भधारणोों  मेेंमेें  ऐसाऐसा  होनेहोने  काका  
जोखिमजोखिम  कितनाकितना  हैहै?

एक परिवार मेें एक से अधिक व््यक््ततियोों मेें होने वाले आनवंुशिक 
परिवर््तन के जोखिम को पनुरावतृ्ति जोखिम कहा जाता है।
SKS वाले व््यक््ततियोों के बच््चचे के प्रभावित होने की संभावना 

50% तक होती है। हालांकि, सटीक जोखिम की गणना करना 
मुश््ककिल है क््योोंकि यह इस बात पर निर््भर करता है कि SKS 
वाले व््यक््तति के शरीर की हर कोशिका मेें परिवर््तन होता है या 
केवल कुछ ही कोशिकाओ ंमेें।

किसीकिसी  केके SKS सेसे  ग्रस््तग्रस््त  होनेहोने  काका  कैसेकैसे  पतापता  लगायालगाया  
जाताजाता  हैहै?

यदि किसी बच््चचे मेें SKS के आम अभिलक्षण होों तो आनवंुशिक 
परीक्षण की सिफारिश की जानी चाहिए। SKS निदान की पषु््टटि 
आणविक रूप से की जाती है (ऐसा आनवंुशिक परीक्षण जो MTOR 
जीन मेें परिवर््तन की तलाश करता है)। आनवंुशिक परीक्षण आम 
तौर पर रक््त या लार के नमूने के साथ किया जाता है।

यदि विविधता यानी मोज़़ाइसिज््म (सभी कोशिकाओ ंमेें 
आनुवंशिक परिवर््तन नही ंहोता है) का संदेह हो तो आनुवंशिक 
परीक्षण एक भिन््न नमूने पर किया जा सकता है।

यह निर््धधारित करने के लिए कि आपके बच््चचे के लिए किस 
प्रकार का परीक्षण सबसे अच््छछा रहेगा, यह सिफारिश की जाती 
है कि आप किसी आनुवंशिकी टीम से बात करेें।
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नदैानिकनदैानिक  विशषेताएँविशषेताएँ  याया  अभिव््यक््ततियाँअभिव््यक््ततिया ँ(मनैिफेस््टटेशनमनैिफेस््टटेशन)
SKS की आम विशषेताएँ भिन््न-भिन््न होती हैैं। पूरी सूची के लिए यहा ँदेखेें।

व््यवहारव््यवहार--संबंधीसंबंधी
•	� स््वलीनता/स््वलीनता विशषेक/संवेदी प्रसंस््करण विकार
•	 ADHD (ध््ययानाभाव/उच््च-सक्रियशीलता विकार)

•	� अमौखिक/वाणी विसंगतिया ँ– विलंबित वाणी या वाणी-
हीनता, विकत उच््चचारण

•	� खुद को नुकसान पहँुचाने वाला व््यवहार

तंत्रिकातंत्रिका--संबंधीसंबंधी
•	� सार््वभौमिक विकासात््मक विलंब/बौद््धधिक हानि
•	� बहृत््शशीर््षता / महामस््ततिष््कता / वेेंट्रिकुलोमेगाली / 

पॉलीमाइक्रोजाइरिया/अन््य MRI मस््ततिष््क असामान््यताएँ/
पहले 6 महीने तजेी से सिर की वदृ््धधि 

•	 लो टोन (हाइपोटोनिया)
•	� दौरे (रात्रिकालीन फोकल मिर्गी सहित) 

•	� नींद की समस््ययाएँ (अनिद्रा, रात मेें जागना, निद्रा अश््वसन)

•	� श्रवण दोष 

•	� प््राांतस््थथा दृष््टटि दोष

शारीरिकशारीरिक
•	� घुघँराले/लहरदार बाल 

•	� चेहरे की असामान््य विशषेताएँ
°	� फ्रं टल बॉसिगं, खुले मुँह वाली शक््ल, उभरा हुआ 

और लंबा फेल्टट्रम, सपाट नेजल ब्रिज वाली छोटी 
नाक, मैक्रोस््टटोमिया, हाइपरटेलोरिज््म

•	� जन््म के समय मैक्रोसोमिया (गर््भकालीन आय ुके 
लिहाज से बड़़ा) 

•	� त््वचा वर््णकता/ब््ललास््कको लाइनेें/हाइपोमेलानोसिस/
हाइपरमेलानोसिस ऑफ इटो/कैफे औ ले दाग

•	� पसीने मेें कमी/गर्मी के प्रति असहनशीलता 
•	� पहले 18 महीने से लेकर 2 वर््ष तक त््वरित वदृ््धधि 

•	� विलंबित अस््थथि आय ु(2 साल वाला स््ककै न नवजात 
शिश ुवाला था) / या थोड़़ी बढ़़ी हुई अस््थथि आय ु

•	� मोटर कौशल मेें कमी

पाचनपाचन/जठरांत्रीयजठरांत्रीय
•	� पाचन संबंधी समस््ययाएँ (पेट मेें दर््द, कब््ज)

•	� अतिभक्षण — खाने के प्रति भूख मेें असामान््य रूप 
से वदृ््धधि

क््ययाक््यया SKS कीकी  कोईकोई  रोगमुक््ततिरोगमुक््तति  याया  उपचारउपचार  हैहै?
वर््तमान मेें, स््ममिथ-किंग््समोर संलक्षण से कोई रोगमुक््तति नही ंहै और अमेरिकी खाद््य एव ंऔषधि प्रशासन (FDA) द््ववारा 
अनुमोदित इसका कोई भी उपचार नही ंहै। उपचार बच््चचे के विशिष््ट लक्षणोों पर आधारित होता है।

अन््ववेषणात््मकअन््ववेषणात््मक  चिकित््ससाएँचिकित््ससाएँ
SKS वाले कुछ रोगियोों को दःुसाध््य दौरोों (ऐसे दौरे जिन््हेें अन््य दवाओ ंद््ववारा पूरी तरह से नियंत्रित नही ंकिया जा सकता है) का 
उपचार करने के लिए सिरोलिमस (रैपामाइसिन) या एवरोलिमस निर््ददिष््ट किया गया है। वर््तमान मेें इस बारे मेें कोई प्रकाशित 
डटेा नही ंहै कि यह कितनी अच््छछी तरह काम करता है (प्रभावकारिता) और SKS का उपचार करने के लिए फिलहाल इन दवाइयोों 
को FDA द््ववारा अनुमोदित नही ंकिया गया है। SKS वाले लोगोों मेें तंत्रिका-संज्ञानात््मक विकास पर रैपामाइसिन के दीर््घकालिक 
प्रभावोों का पता लगाने के लिए अध््ययन लंबित हैैं और रैपामाइसिन की संभावित प्रभावशीलता को स््पष््ट करने के लिए नदैानिक 
परीक्षणोों की आवश््यकता है।
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चिकित््ससाचिकित््ससा  संबंधीसंबंधी  चितंाएँचितंाएँ

विकास
SKS वाले व््यक््तति जन््म के समय अक््सर आकार मेें बड़़े 

(मैक्रोसोमिया) होत ेहैैं। जन््म से पहले कुछ मेें  
बहृत््शशीर््षता (बड़़ा सिर), महामस््ततिष््कता (बड़़ा  

मस््ततिष््क) और/या वेेंट्रिकुलोमेगाली का निदान किया जाता है।

पेशी तान
SKS वाले व््यक््ततियोों मेें अक््सर हाइपोटोनिया (निम््न पेशी तान) 
होता है, जिसक परिणामस््वरूप विकास मेें देरी हो सकती है जैसे 

कि पलटना, बठैना, रेेंगना, चलना।

दौरे
SKS वाले लगभग 30-40% व््यक््ततियोों को दौरे पड़ ेहैैं। चल 

रहे प्रबंधन के लिए कई लोगोों को मिर्गीरोधी दवाओ ं(AED) की 
आवश््यकता होती है।

नींद
कई परिवार SKS से ग्रस््त अपने बच््चचे के साथ हो रही निद्रा 

समस््ययाओ ंके बारे मेें सूचित करत ेहैैं। निद्रा अध््ययन समस््ययाओ ं
की पहचान करने मेें मदद कर सकता है और निद्रा विशषेज्ञ या 
बाल रोग विशषेज्ञ चिकित््ससा प्रबंधन की सिफारिश कर सकत ेहैैं।

श्रवण और दृष््टटि
प््राांतस््थथा दृष््टटि दोष के मामले दर््ज किए गए हैैं जिसमेें 
आँखेें जो कुछ देखती हैैं उसे मस््ततिष््क द््ववारा संसाधित 
करने के तरीके के कारण दृष््टटि बाधित होती है। ऐसा 
आँखोों की असामान््यताओ ंके बजाय मस््ततिष््क की 

असामान््यताओ ंके कारण हो सकता है। आतंरिक कान 
को या आतंरिक कान से मस््ततिष््क तक तंत्रिका पथोों को 

नुकसान पहँुचने के कारण श्रवण शक््तति मेें हानि के मामले 
भी दर््ज किए गए हैैं। SKS वाले कुछ व््यक््तति ऐसे हैैं जिन््हेें 

कर््णणावर्ती प्रत््ययारोपण से फायदा मिला है।

जठरांत्रीय
SKS वाले कई व््यक््ततियोों मेें कब््ज, गतिशीलता संबंधी 

समस््ययाएँ और जठर-ग्रासनली रिफ््लक््स सहित 
जठरांत्रीय समस््ययाएँ होती हैैं। लगभग 30% व््यक््ततियोों मेें 
अतिभक्षण (असामान््य रूप से बढ़़ी हुई भूख) होता है।

विकासात््मकविकासात््मक  औरऔर  व््यवहारव््यवहार--संबंधीसंबंधी  चितंाएँचितंाएँ
ग्रॉस मोटर:

SKS वाले अधिकांश व््यक््ततियोों मेें, निम््न पेशी तान से संबंधित 
विलंबित सकल मोटर कौशल होता है और उन््हेें जल््ददी शुरू की 
गई शारीरिक चिकित््ससा से लाभ मिला है। जबकि SKS वाले 

अधिकांश व््यक््तति स््वतंत्र रूप से चल-फिर सकत ेहैैं, वही ं8 वर््ष 
से कम उम्र के कुछ ऐसे हैैं जो इस उपलब््धधि के लिए काम कर रहे 
हैैं और उन््हेें गतिशीलता संबंधी साधनोों की आवश््यकता होती है।

फाइन मोटर:

SKS वाले व््यक््ततियोों को अक््सर फाइन मोटर कौशल, जिसमेें 
पिनर ग्रैस््प, खुद को खिलाना और लिखना भी शामिल है, पाने 
मेें देरी लगती है। यह मोटर कौशल विलंब, पेशी तान की कमी से 

संबंध रखता है।

सीखना:

सीखने से सबंंधित कठिनाइयाँ, मामूली से लेकर गभंीर तक भिन््न-
भिन््न होती हैैं। बच््चोों को बचपन के आरंभ से मिलने वाली और 

अन््ततःक्षेपी सहायता से लाभ होता है। कुछ व््यक््ततियोों को मखु््यधारा 
के विद््ययालय मेें पढ़़ाया जाता है जबकि अन््य अपनी जरूरतोों को 

परूा करने के लिए विशषेीकृत निर्देशोों से लाभान््ववित होत ेहैैं। बच््चचे के 
सीखने के स््तर और/या सजं्ञानात््मक दोष के आधार पर, आवश््यक 
सहायता की मात्रा भिन््न-भिन््न होती है। वयस््कता मेें आम तौर पर 

निरंतर रूप से सहायता और पर््यवेक्षण आवश््यक होता है।

व््यवहार:

SKS वाले कई व््यक््ततियोों मेें बौद््धधिक हानि और/या स््वलीनता 
का पता चला है या उनमेें स््वलीनता-जसेै विशषेक मौजूद होत े

हैैं। दशु््चचििंता, ADHD और OCD के मामले होने की सूचना दर््ज है। 
जबकि कई व््यक््तति दोस््तताना और खशुमिजाज होत ेहैैं फिर भी 
खदु को नकुसान पहँुचाने वाला व््यवहार होना एक आम बात है।

वाणी:
SKS वाले लगभग सभी व््यक््ततियोों को भावबोधक और ग्रहणात््मक दोनोों भाषाओ ंमेें 

संचार मेें विलंब होता है। बोलना शुरू होने मेें कुछ के साथ अक््सर देरी होती है और उनकी 
शब््ददावली सीमित हो सकती है जबकि अन््य अशाब््ददिक बने रहत ेहैैं। कुछ व््यक््ततियोों को 
संचार के वैकल््पपिक रूपोों, जिसमेें सांकेतिक भाषा, सहायक प्रौद््ययोगिकी उपकरण आदि 

शामिल हैैं, से लाभ मिल सकता है।
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प्रबंधनप्रबंधन
बालचिकित््ससा:
•	� वदृ््धधि और विकास के निरीक्षण के लिए वार््षषिक मुलाकात 
•	� अक््सर कब््ज के चिकित््ससा प्रबंधन की आवश््यकता होती है
•	� प्रतिरक्षा कोशिका कार््यप्रणाली के असामान््य होने के कारण 

होने वाली बीमारी की निगरानी
विकासात््मक बालचिकित््ससा:
•	� चुनौतियोों का आकलन करने और उपचारोों की सिफारिश 

करने के लिए विकासात््मक और व््यवहार-संबंधी मूल््ययाांकन 
•	� शारीरिक, व््ययावसायिक, वाणी/भोजन, व््यवहार-संबंधी, 

दृष््टटि चिकित््ससा सहित उपयुक््त उपचारोों के लिए मूल््ययाांकन 
करना

•	� वैयक््ततिकत शिक्षा योजनाओं (IEP) का मार््गदर््शन करना 
आनुवंशिकी और आनुवंशिकी संबंधी परामर््श:
•	� आनुवंशिक परीक्षण और परिणामोों की समीक्षा करना 
•	� पुनरावतृ्ति जोखिम के बारे मेें जानकारी देना 
•	� देखभाल से संबंधित समन््वय प्रदान करना

तंत्रिका-विज्ञान:

•	� यदि दौरे पड़ने का अदेंशा हो तो EEG (मस््ततिष््क की विद््ययुत 
गतिविधि का मापन) कराने की सिफारिश की जाती है

•	� किसी भी मस््ततिष््क विकति की पहचान करने के लिए MRI 
कराने पर विचार किया जाना चाहिए

नेत्रविज्ञान/तंत्रिका-नेत्रविज्ञान:
•	� �प््राांतस््थथा दृष््टटि दोष (CVI) के लिए स्क्रीनिगं

श्रवणविज्ञान:

•	� नियमित श्रवण जाँचेें (नवजात और वार््षषिक रूप से)
अतं:स्राविकी:
•	� यदि अल््पशर््क रारक््तता (हाइपोग््ललाइसीमिया) हो जाती है या 

यदि समय से पहले (कालपूर््व) यौवन का अदेंशा हो तो रेफरल 
पर विचार करेें

आर्थोपेडिक््स/शारीरिक पुनरुत््थथान:

•	� अल््पतनाव यानी हाइपोटोनिया, मोटर कौशल की कमी 
और/या हड््डडियोों की असामान््यताओ ंके कारण सहायक 
उपकरणोों की आवश््यकता का मूल््ययाांकन करना

तंत्रिका-मनोविज्ञान:

•	� स््ककू ली उम्र के बच््चोों के लिए, यह आकलन सबसे उपयुक््त 
शकै्षिक सहायता और स््ककू ली शिक्षा की पहचान करने मेें 
मदद कर सकता है

नियमित दंत चिकित््ससा और/या ऑर्थोडॉन््टटिक देखभाल के साथ-
साथ वाणी और भाषा चिकित््ससा, शारीरिक और व््ययावसायिक 
चिकित््ससा और व््यवहार चिकित््ससा/मनोवजै्ञानिक परामर््श की भी 
सिफारिश की जाती है।

शोधशोध
नामांकन करने और भावी SKS शोध मेें योगदान करने के उद््ददेश््य 
से रोगियोों के लिए CoRDS SKS ग््ललोबल पेशेेंट रजिस्ट्री निःशुल््क 
उपलब््ध है।
हमारी वेबसाइट पर शोध के अतिरिक््त अवसर अपडटे किए जात ेहैैं।

सहायता के लिए हमस जुड़ेेंसहायता के लिए हमस जुड़ेें
स््ममिथ-किंग््समोर सिडं्रोम फाउंडशेन एक ऐसा 501 (c) (3) गैर-लाभकारी संगठन है जो  

अतंर््रराष्ट्रीय SKS समुदाय की सहायता करने के लिए समर््पपित है। हमारा उद््ददेश््य अत््ययाधुनिक शोध का और चिकित््ससा पेशवेरोों के 
बीच सहयोग का समर््थन करके SKS से प्रभावित लोगोों के जीवन की गुणवत्ता मेें सुधार लाना है।

सोशल मीडिया पर हमस जुड़ेें:

https://smithkingsmore.org/patient- 
registry/

https://www.facebook.com/groups/3080229768726097
https://www.instagram.com/smithkingsmorefoundation/?r=nametag
https://twitter.com/smithkingsmore
https://www.linkedin.com/company/smith-kingsmore-syndrome-foundation/
https://smithkingsmore.org/patient-registry/
https://smithkingsmore.org/patient-registry/

