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Norsk register for arvelige og medfgdte nevromuskulaere sykdommer

Registreringsskjema Pasient

2 Diagnoseregistrering - Diagnose ICD 10

Hvilken nevromuskulaer sykdom har du?

Debutalder antall ar Diagnosen bygger pa

Utredningsstart 3aaa 0 Anamnese/klinisk undersgkelse 0 DNA-undersgkelse *
Diagnosear 33aa 0 EMG/Nevrografi ! 0 Muskelbiopsi !

Pa hvilket sykehus fikk du diagnosen? 0 CK, oppgi hgyeste verdi: __ U/L U Annet

L)Kryss av dersom utfgrt, uavhengig av funn

3 Arv

Tilsvarende sykdom/symptomerifamilien?DJa O nei U Ukjent Hvis ja, hvem

4 Sykdomsrelatert funksjonsstatus

Hvordan er din gangfunksjon? D Jeg gar uten hjelpemidler D Jeg gar med hjelpemidler D Jeg bruker rullestol
Alder ved tap av gangfunksjon (avhengig av rullestol): ar

Bruker du ortopediske/
tekniske hjelpemidler? D Ja D Nei  Huvis ja, hvilke D Rullestol D Gastol/prekestol D Krykker
D Ortoser (f.eks. dropfotskinne) D Annet:

Bruker du noen pustehjelpemidler?
D Ja D Nei  Hvisja, fraalder ____ ar mnd
Hvilken? D Respirator
D Pustemaske (f.eks. BiPAP)
Hostemaskin
D Annet:

Har du fatt pavist hjertesykdom relatert til din nevromuskulzere sykdom de siste 5 ar?
Ja D Nei D Vet ikke, men er henvist hjertelege

Hvis ja, fra alder ar.

Hvilken hjertesykdom? (f.eks. hjertesvikt eller hjerterytmeforstyrrelse):

Har du fatt pavist kognitiv svikt, f.eks. hukommelsesvansker ved testing hos lege eller nevropsykolog?
D Ja D Nei

Har du brukerstyrt personlig assistent (BPA): |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant

Snu arket
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5 Sykdomsrelatert behandling

Bruker du medisiner relatert til din sykdom? D Ja D Nei
Hvis ja, angi hvilke(n) D Steroider (f.eks. Prednisolon), hvilke:

Smertestillende, hvilke:

Rytmestabiliserende hjertemedisin, hvilke:

Andre hjertemedikamenter:

Andre:
Folges opp hos barnelege/nevrolog: |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant
Fatt tilbud om genetisk veiledning: |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant |:| Ukjent
Ansvarsgruppe/individuell plan: |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant
Psykisk helsetjeneste: |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant
Fatt tilbud om kostveiledning: |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant |:| Ukjent
Hatt/venter opphold pa rehabiliteringsinstitusjon: |:| Ja |:| Nei |:| Ikke relevant
Hvis ja: Antall opphold: Antall ar siden siste opphold:
Hjerteoppfalging: |:| Ja |:| Nei
Hvis ja, EKG [Jia []Nei [] vetikke
Hvis ja, hyppighet: |:| Arlig |:| Annenhvert ar |:| Sjeldnere
Hvis ja, ekko-cor (ultralyd) |:| Ja |:| Nei |:| Vet ikke
Hvis ja, hyppighet: |:| Arlig |:| Annenhvert ar |:| Sjeldnere

Hvis ja, rytmeregistrering (langtids) [)a [] Nei [] vet ikke

Hvis ja, hyppighet: Arlig Annenhvert ar Sjeldnere
Far du regelmessig fysioterapi? D Ja D Ikke behov D Nei, men behov
Arsak: D Star pa venteliste, antall mnd: D Ikke fysiotilbud i kommunen
D Ingen effekt av eksisterende tilbud D For lang reisevei
D For kostbart D Annet:
_I:Ia_r_du_fé_ttlund_er_ing_ay_er_ao_temn_eut'?lj la D Ikke behov D Nei. men behov

4 Sosiogkonomiske forhold (fylles ut for pasienter over 18 &r)

Hva er din sivilstatus?

D Bor alene D Samboer/gift D Bor sammen med andre

Hva er din hgyeste oppnadde utdannelse:

D Grunnskole D Videregaende skole D Hgyskole eller universitet

Er du i arbeid eller under utdanning?

D Ja D Nei  Hvis deltid: %

Er du ufgretrygdet?

D Ja D Nei Delvis___ %, fra hvilken alder ___ar D Langtidssykemelding/arbeidsavklaringspenger

7 Om utfyllingen

Dato: Samtykkeerklaering utfylt Osa  ONei

Utfylt av: E-post:

Fglges opp ved: (Navn pa sykehus)






