g@s  ARX — RUTIN IZLEM TAKVIMI

Norolojik ve Genetik Hastaliklar Dernegi (N6rogender) - norogender.org - Prof. Dr. Burak Tatl danigsmanhiginda hazirlanmistir

BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — SABITLER: SPAZM UYANIKLIGI - EL iSLEVi-

ERGOTERAPI - GELISIM-OKUL - AILE DANISMANLIGI

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Genetik + damismanlik: anne testi (X'e bagls; tasiyict annede erkek kardes riski %50) - polialanin genislemesi ekzomda atlanabilir — raporun
yontemi netlestirilir - VUS 1-2 yilda bir reanaliz.

¢ EEG bazali (spazm/hipsaritmi; sonrasinda tip belirleme) + spazm egitimi: begik-selami kiimeleri videoya + ayn1 giin EEG kurali yazili - MR
(yapisal ucu ayirmak igin bir kez).

¢ Elislevi-distoni bazal degerlendirmesi (ergoterapi hedefleriyle) - gelisim-dil bazal (dizartri notu) - kurtarma plani + acil kart1 - XLAG
ucunda 1s1-beslenme-elektrolit plani.

YAS DONEMLERINE GORE iZLEM

DONEM YAPILMASI GEREKENLER
0-2 va Her kontrolde spazm sorgusu; siiphede ayni giin EEG - spazm tedavisi sonrasi niiks uyanikhigi (EEG ile) - gelisim izlemi + FTR
yas - beslenme-kilo - XLAG ucunda 1s1-elektrolit-beslenme yakin izlemi
2-6 vax Nobet tipleri netlesir — tip-uyumlu ila¢ - ergoterapi: el becerileri program (kasik-kalem-diigme; adaptif araglar) - dil terapisi
yas (dizartri) - davranis destegi - dis 6 ayda bir - kabizlik-uyku sorgusu
6 Okul plani: yazida siire esnekligi + alternatif degerlendirme + arag¢ adaptasyonlar: - yillik gelisim-davranis degerlendirmesi - el islevi
-12 yas

hedefleri 6 ayda bir - EEG klinik degisimde - kemik sagligi (D vitamini yillik)
Ergen ruh sagligi ve bagimsizlik becerileri - mesleki yonlendirme (el islevine uygun) - nébet yiikiine gore sadelestirme
12-18+ yas degerlendirmesi - erigkin devri (EEG + el-islev profili + video arsiviyle) - aile planlamas1 damismanlig (tasiyic: anne/kiz

kardesler i¢in secenekler)

Not: ARX izleminin ii¢ sabiti bebeklikte spazm uyanikligy, el islevine siirekli ergoterapi yatirim (Partington ucunda bagimsizligin anahtari)
ve X'e bagh aile damismanhgidir; tablo ilerleyici degildir, kazanimlar korunur.
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v ARX — IZLEM

KAYIT CIZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

EEG

El islevi / ergoterapi hedefleri
Gelisim-dil degerlendirmesi
Davranis degerlendirmesi

Nobet giinligii + videolar
(distoni ayr1)

Uyku-kabizlik sorgusu
Kemik (D vit)
Dis

Genetik damisma (anne testi) +
vUSs

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Spazm siiphesinde AYNI GUN; klinik degisimde
6 ayda bir gilincelleme
Yillik; okul gecislerinde formal

Yillik

Siirekli; kontrollerde birlikte

Her vizitte
Yillik (AEI altinda)

6 ayda bir

Tanida; aile planlamasinda tekrar

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKIi

O Kasilma kiimesi var m1 (video?) O El becerilerinde degisim O Distoni ataklari: siklik-tetik © Kurtarma dozu kiloya giincel mi

O Okul arag-uyarlamalar1 O Davranig-uyku

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-
SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

iMZA / KASE

Kaynak cercevesi: ARX/internéronopati literatiirii ile uyumlu, aile ve hekim icin hazirlanmis 6zettir; araliklar cocugun

bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plani: norogender.org/saglik-yazilari/arx-iliskili-

bozukluklar
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