TREAT-NMD

Neurgmuscular

Blankett for inférandet av uppgifter 1 patientregister
TREAT-NMD om person som har DMD

For att inforas i patientregistret for personer med DMD bér du

1) fylla i den har blanketten

2) lasa igenom informationsbladet och

3) fylla i och underteckna formularet for informerat samtycke.

Sedan ska du skicka blanketterna per post till adressen:

Sinikka Loukamaa

Muskelhandikappférbundet rf

Vastra Ladnggatan 35

20100 ABO

Innan du fyller i blanketten ber vi dig lasa de bifogade anvisningarna. I anvisningarna hittar
du forklaringar till sddant i blanketten som forst kan verka litet komplicerat.

OBLIGATORISKA UPPGIFTER

(Du maéste svara pa alla fragor for att vi ska kunna fora in dina uppgifter i registret.)

Jag ar sjalv
O Patient
O Representant for patienten

1. Personuppgifter om patienten:
Kon: kvinnligt/manligt (Stryk det som inte stdmmer.)

Fornamn:

Slaktnamn:

Fodelsedatum: (dag/m&nad/ar) / /

Personbeteckning:

Adress (ocksd postnummer):

E-postadress:

Tfn:

2. Du som representerar patienten (foralder/féormyndare), vanligen uppge
foljande:

Namn:




Adress:

E-postadress:

Tfn:

Relation till patienten:

3. Vilken diagnos har stallts av patientens lakare?

O Duchennes muskeldystrofi
O Beckers muskeldystrofi

O Intermediar muskeldystrofi
O Kvinnlig barare

O Jag vet inte.

4. Vad har genetiska test utvisat om patientens sjukdom?

O Avsaknad av exon(er) (deletion)
0O Dubbel uppsattning exoner (duplikation)

O Andra mutationer:
- Missensmutation
- Stoppkodon
- Insertion
- Annan typ av mutation

O Patienten har genomgatt test men resultaten &r inte fardiga an.
O Patienten har testats, men kanner inte till resultaten.

Patienten blev testad vid (namn och adress pé sjukhus
eller annan vardinréattning) och jag ger nu Finlands muskelsjukdomsregister tillstand att
kontakta inrattningen for att be om kopior av testresultat.

5. Patientens motoriska funktioner for narvarande (kryssa for det alternativ som bast
beskriver situationen):

O Patienten kan ga.
O Patienten kan inte g3 men kan sitta utan stod.
O Patienten kan inte g eller sitta utan stod.

6. For patienter som fyllt 3 ar: anvander han eller hon rullstol?

O Patienten anvander inte rullstol.

O Patienten anvander rullstol en del av tiden/dygnet (bérjade anvanda vid ars
alder).

O Patienten anvander rullstol hela tiden (b6rjade anvénda pa heltid vid ars alder).



7. Far patienten kortikosteroidhormoner (glukokortikoider eller kortisonpreparat,
t.ex. Prednisolon) mot muskeldystrofi?

O Ja, han/hon f&r for nérvarande kortikosteroidhormoner.
O Nej, inte for narvarande, men han/hon har fatt kortikosteroidhormoner tidigare.
O Nej, han/hon har aldrig anvant kortikosteroidhormoner.

8. Har patienten genomgatt ryggradsoperation pa grund av skolios?

O Ja
O Nej
O Jag vet inte.

YTTERLIGARE UPPGIFTER

Vi for in svaren pa foljande frdgor i registret dven om du inte kan besvara alla frdgor — férsok
garna besvara s& manga som majligt!

9. Har ndgon annan familjemedlem eller slakting samma sjukdom som patienten?

O Ja
O Nej
O Jag vet inte.

10. Har patienten fatt diagnosen kardiomyopati (sjukdom i hjartmuskeln)?

O Ja
O Nej
O Jag vet inte.

Har patienten genomgatt ultraljudsundersdkning av hjartat? Fyll vanligen i resultaten (om du
kanner till dem):

Ejektionsfraktionen (LVEF): %
Undersoékningsdatum:

11. Anvander patienten for narvarande lakemedel (ACE-hammare eller
betablockerare) som behandling av eller skydd mot hjartsjukdom?

O Ja, lakemedel av typen:
O Nej
O Jag vet inte.

12. Anvander patienten regelbundet icke-invasiv respirator?

O Ja, dygnet runt



O Ja, men endast en del av dygnet (t.ex. pd natten)
O Nej

13. Far patienten invasiv respiratorbehandling (via trakeostomi, kanyl i luftstrupen)?

O Ja, dygnet runt
O Ja, en del av dygnet
O Nej

Ifall patientens lungfunktion har undersokts, vanligen fyll i de resultat du kanner till:
Forcerad vitalkapacitet (FVC) % (referensvarde)

Undersokningen gjord (datum, vardinrattning):

14. Har patienten anmalt sig till nAgot annat muskelsjukdomsregister?

O Ja, vilket:
O Nej
O Jag vet inte.

15. Har det utforts muskelbiopsi pa patienten?

O Ja, var:
O Nej
0O Jag vet inte.

16. Namnet pa den/de lakare som vardat patienten och
vardinrattningen/vardinrattningarna.
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