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2 Diagnoseregistrering - Diagnose ICD 10

G710 Muskeldystrofi 0 G12.0 Infantil spinal muskelatrofi type 1 (Werdnig-Hoffman syndrom)
[J G71.1 Myotone lidelser [J G12.1 Annen arvelig spinal muskelatrofi

[J G71.2 Medfgdte myopatier [J G60.0 Arvelig motorisk og sensorisk nevropati

[J G71.3 Mitokondriemyopati [J G60.8 Annen spesifisert arvelig og idiopatisk nevropati

[J G72.3 Periodisk paralyse
[J G73.6 Myopati ved metabolske forstyrrelser

U Sannsynlig undergruppe (feks LGMD, type 2i eller CMT, type 1a)

U 1kke mulig & angi undergruppe
Er genetisk arsak pavist? [1Ja [ Nei U ukjent
Hvis ja; arstall for pavisning av genetisk arsak (3aaa): 0 ukjent

Angi genetisk arsak:

Debutalder: antall ar | Diagnosen bygger pa

Utredningsstart: aaaa U Anamnese/klinisk undersgkelse U] DNA-undersgkelse *
Diagnosear: EEEE] [ EMG/Nevrografi ! [ Muskelbiopsi
Diagnose stilt av (institusjon): U cK, oppgi hoyeste verdi: __ U/L [ Annet

Y Kryss av dersom utfgrt, uavhengig av funn

3 Arv

Tilsvarende sykdom/symptomer i familien? JJa [ Nei [ Ukjent Huvis ja, hvem:
Arvegang: LJAD LJAR [ X-bundet [J Mitokondriell [] Ny mutasjon [ Usikker

4 Sykdomsrelatert funksjonsstatus

Dato for funksjonsstatus: dd.mm.3aaa

Gangfunksjon: L] Gar uten hjelpemidler [ Gar med hjelpemidler [ Rullestol
Alder ved tap av gangfunksjon (avhengig av rullestol): ar
Ortopediske/tekniske hjelpemidler

(f. eks. ortose, rullestol): LJJa [ Nei  Huvis ja, hvilke

Respirasjonsstgtte: (Ja 0ONei Hvis ja, fra alder ar. Hvilken (feks BiPAP):
Hjerteaffeksjon: Osa  ONei OEr henvist kardiolog U Ikke relevant [ Ukjent
Hvis ja, fra alder ar. Hvilken: U Kardiomyopati [ Hjertearytmi [ Annet, spesifiser:

Kognitiv svikt pavist: ~ [JJa [Nei [likke relevant [ Ukjent
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5 Sykdomsrelatert behandling

Medikamentell behandling: OJa ONei Hvis ja, angi hvilke(n) (f.eks steroider, ACE-hemmer, antiarytmika,

smertestillende):

Felges opp hos barnelege/nevrolog: Oia [ONei [ikke relevant [ ukjent

Fatt tilbud om genetisk veiledning: OJa  ONei Olkke relevant [ Ukjent
Ansvarsgruppe/individuell plan: Osa [ONei [ikke relevant [ Ukjent
Brukerstyrt personlig assistent (BPA): UJa  ONei Oikke relevant [ Ukjent
Psykisk helsetjeneste: Osa [ONei [ikke relevant U Ukjent
Fatt tilbud om kostveiledning: Oia  ONei  [ikke relevant [ Ukjent

Hatt/venter opphold pa rehabiliteringsinstitusjon: L1Ja [ Nei [ Ikke relevant [ Ukjent
Hvis ja: Antall opphold: Antall ar siden siste opphold:
Hjerteoppfelging: Osa [ONei Oikke relevant [ Ukjent
Hvis ja, EKG Osa  ONei Ovetikke
Hvis ja, hyppighet: UOArlig [ Annenhvert ar [ Sjeldnere
Hvis ja, ekko-cor (Ja ONei 0Ovetikke

Hvis ja, hyppighet: UOArlig [ Annenhvert ar [Sjeldnere

Hvis ja, rytmeregistrering (langtids): [ Ja U Nei U vet ikke
Hvis ja, hyppighet: [ Arlig [ Annenhvert ar [ Sjeldnere
Regelmessig fysioterapi: (ja  Oikke behov [ Nei, men behov
Arsak: ] Star pa venteliste, antall mnd:____ [ Ikke fysiotilbud i kommunen L] Ingen effekt av eksisterende tilbud
U For langt & reise L For kostbart [ Annet, spesifiser: 0 ukjent

Vurdering av ergoterapeut: [1Ja [llkke behov [ Nei, men behov [ Ukjent

6 Sosiopkonomiske forhold (fylles ut for pasienter over 18 &r)

Sivilstatus: UBoralene [ Samboer/gift ] Bor sammen med andre 0 Ukjent
Hgyeste oppnadde utdannelse: U Grunnskole U Videregaende skole 0 Hgyskole/Universitet 0 Ukjent
| arbeid/utdanning: DJa, 100% stilling/utdanning L Nei  Hvis deltid: %

0 Alderspensjonist 0 Ukjent
Ufgretrygd: 0 Ja, 100% ufgretrygd, fra hvilken alder: U Nei

Delvis %, fra hvilken alder ar

0 Langtidssykemelding/arbeidsavklaringspenger, fra hvilken alder: 0 Ukjent

7 Om utfyllingen

Dato: Er infoskriv gitt til pasienten OJa  ONei
Etterregistrering, infoskriv blir sendt fra registeret 0

Utfylt av: E-post: Institusjon:

Felges opp ved: (Navn pa sykehus) Kun fastlege 0




