% DDX3X — RUTIN iZLEM TAKVIMi

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

BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — SABITLER: YILLIK GELiSiM-DiL/AAC -

DAVRANIS-KAYGI TARAMASI - KABIZLIK PROGRAMI - GOZ-SKOLYOZ-PUBERTE

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Genetik + damismanlik: kizlarda hemen daima de novo (~%1 tekrar); erkek olguda anne testi - VUS 1-2 yilda bir reanaliz - DDX3X kayitlarina
katilim (dogal seyir + calisma duyurulari).

¢ MR bir kez (kallozal desen/polimikrogiri — 6ngorii ve epilepsi riski notu) - siipheli atak varsa EEG; yoksa rutin EEG gerekmez.

¢ Gelisim-dil bazal degerlendirmesi (anlama/ifade ayr1) + AAC ihtiyaci - davrams/OSB-dikkat bazal - gz muayenesi (sasihik-kirma-CVI) -
beslenme + kabizlik programi kurulur - duyusal profil kart1 yazilir.

YAS DONEMLERINE GORE iZLEM

DONEM YAPILMASI GEREKENLER

Hipotoni i¢in FTR + ergoterapi - beslenme-kilo izlemi; yutma yakinmasinda degerlendirme - dil terapisi erken ve yogun;

0-3yag isaret/resim destegi baslar - g6z muayenesi (sasilik) - kabizhik program aktif - uyku diizeni
6 va Otizm/davrams yapilandirilmis degerlendirmesi — egitsel program - AAC cihaz/sistem karari - anaokul plani (duyusal
3-0yas uyarlamalar) - g6z kontrolii - siipheli dalma-kasilmada EEG - dis 6 ayda bir
Okul uyarlamalar: y1llik (bireysel egitim plani; anlama giiclii — ifade destegi) - kaygi-dikkat taramasi yillik - skolyoz muayenesi
6-12 yas yillik; biiylime ataginda 6 ayda bir - puberte izlemi (erken bulguda endokrin) - kabizlik programi gézden gecirme - bagimsizhik
becerileri hedefleri
12-18 yas Ergen ruh saghg: (kaygi-duygudurum) yillik - adet-ergenlik bakim plani - skolyoz ergen ataginda yakin izlem - mesleki-yasam

becerileri programi - erigkin bakima yazili devir (MR + gelisim profili + iletisim sistemi + duyusal kart)

Not: DDX3X izleminin {i¢ sabiti dil-iletisim yatirim (anlama iyidir — AAC karsihigin biiyiitiir), davrams-kayg taramasi ve kabizlik
programiudir; nobet azinlikta oldugundan EEG yalniz siiphede istenir, puberte-skolyoz biiyiimeyle izlenir.
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s DDX3X — IZLEM KAYIT CIZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

Gelisim-dil degerlendirmesi
(AAC dahil)

Davranis / OSB-dikkat-kayg: deg.
G0z muayenesi

Skolyoz muayenesi

Puberte izlemi

Kabizlik programm

EEG

Uyku degerlendirmesi

Dis

Genetik damisma + VUS reanaliz
+ kayit

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Yillik; okul gegislerinde formal

Yillik; kriz donemlerinde hemen

Tanida; 1-2 y1lda bir (sasilik/CVI)

Yillik; biiyiime ataginda 6 ayda bir

Her vizitte; erken bulguda endokrin

Her vizitte sorgu; giinliikle

Yalniz stipheli atakta

Her vizitte sorgu

6 ayda bir

Tanida; VUS 1-2 yilda bir

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKIi

O Dil-iletisim ilerlemesi (AAC kullanim1) O Davranis-kaygi-uyku O Kabizlik glinliigli 0 Okul plani giincel mi O Duyusal kart giincel mi

O Boy-kilo-puberte 0 Sirt egriligi

HEKIiM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-
SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

IMZA / KASE

Kaynak cercevesi: DDX3X fenotip serileri ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmis 6zettir; araliklar cocugun bulgularina
gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plani: norogender.org/saglik-yazilari/ddxgx-iliskili-bozukluk
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