. Norsk porfyriregister — et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister
Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, enhet porfyrisykdommer (Napos) ® H E LS E B ERG E N
e internett: napos.no e tlf.: 55 97 31 70 Haukeland universitetssjukehus
M3SPOS e e-post: porfyri@helse-bergen.no

Legekontrollskjema 01.01.2026
Porphyria cutanea tarda (PCT)

Skjemadel 1 —fylles ut av pasient

Pasientopplysninger

deselsnummer(llsiffer):‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘—‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ Datoskjemadellutfylt:‘ ‘ M ‘

Navn:

Skjemadel 2 —fylles ut av lege ved kontroll av porfyrisykdom
Napos anbefaler arlige kontroller inklusiv undersakelse av porfyriner i urin, og lokalt analysert Hb, ferritin, HbAlc og ALAT.

Se analyseoversikten.no for informasjon om innsending av porfyripraver og bestilling av utstyr. Mer informasjon om registeret og
anbefalinger for kontroll finnes pa napos.no.
Helsepersonell har plikt til & rapportere til nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Tusen takk for at du bidrar.

Arsak til legetimen: Hvilke av disse undersgkelsene er/vil bli utfert dette kalenderaret: Ja Nei
[ Kontroll for PCT Porfyrineriurin ... ... O..... O
[0 Nyoppstéatte hudsymptomer HD L O..... O
O Behandling og oppfelging utenom Fermitin. . .o O..... O
rutinekontroll HDALC. oottt e O..... a

U Annet, spesifiser: ALAT . L O..... U
Samtale/veiledning med pasient om risikofaktorer og forebygging . .. ... O..... O

Andre undersgkelser, spesifiser:

Falges NAPOS sine anbefalinger for arlig kontroll? O Ja [ Nei O Ikke aktuelt

Benyttes NAPOS sine behandlingsretningslinjer for PCT? [0 Ja [ Nei [ Ikke aktuelt

Kliniske opplysninger Behandling og oppfelging
Har pasienten symptomer p& PCT i dag? Har pasienten siste 12 maneder fatt behandling med:
0 Ja J Nei [J Vet ikke [ Blodtapping

[J Klorokin
Hvis behandlet, hva var &rsak til behandlingen:

Hvis ja, hvilke symptomer har pasienten?
UJ Blemmer i huden

[0 Sar/skjgr hud

[J @kt pigmentering

J Hudsymptomer
[J Regelmessig forebyggende
O Forhgyet niva av porfyriner i urin

[0 Unormal harvekst ) » .
I Forhgyet/stigende ferritin-verdier

O Klge
O Annet:
[ Regdbrun urin . .
Gar pasienten til arlig kontroll for PCT?
[ Annet:

Ja J Nei [ Vet ikke

Nar var pasienten til forrige kontroll?

Méned:‘ ‘ ‘ Ar:‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Legeopplysninger (fyll inn navn, arbeidssted og HPR-nummer; eller stempel)

batolegetime: |1 - || vaoutye /| -

Legens navn:

Arbeidssted: HPR-nr:

Tusen takk for hjelpen! Returner sperreskjemaet i den ferdig frankerte konvolutten, eller send til:
Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, enhet porfyrisykdommer (Napos), Avdeling for medisinsk biokjemi og farmakologi,
Haukeland universitetssjukehus, Postboks 1400, 5021 Bergen

Resultater fra registeret publiseres arlig pa kvalitetsregistre.no.




