DRAVET SENDROMU — RUTIN iZLEM TAKVIMIi

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

BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — TARIHLERIi VE ARALIKLARI HEKIiMiNiZLE

KIiSISELLESTIRINiZ

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Genetik dogrulama (SCN1A) + damismanlik (¢cogunlukla de novo; ebeveyn testi — mozaisizm ve kardes riski konusulur).

¢ Acil miidahale planinin doldurulmasi + kurtarma ilaci recetesi - kacinilacak ilaclar listesi (karbamazepin, okskarbazepin, fenitoin,
lamotrijin) dosyanin ve ailenin elinde yazil olmali.

¢ Ates yonetim plam: erken antipiretik + diisitk bagvuru esigi; banyo/sicak tetiklemesi anlatilir.

¢ Bazal EEG (erken donemde siklikla normaldir — taniy1 dislamaz) + bir kez kraniyal MR (yapisal nedenlerin diglanmasi) - gelisimsel bazal
degerlendirme.

¢ Asilar siirdiiriiliir — ates profilaksisi planiyla; as1 giinii icin hekimle yazili plan yapilr.

¢ SUDEP bilgilendirmesi erken ve diiriist yapilir; gece gézetim/monitor secenekleri konusulur.

YAS DONEMLERINE GORE iZLEM

YAS YAPILMASI GEREKENLER

Uzamus atesli nobetler donemi — kurtarma plani her vizitte gozden gecirilir, kilo degistikce doz giincellenir - atesli her
hastalikta erken antipiretik + erken temas - ila¢ temeli valproat + klobazam; yanit yetersizse stiripentol erken eklenebilir - her yeni
recetede "sodyum kanal blokeri mi?" kontrolii - EEG klinige gore - gelisim her vizitte

0-2 yas
(en kritik donem)

Nobet tipleri gesitlenir (miyoklonik, atipik absans, fokal); status riski siirer - basamak tedaviler: stiripentol / fenfluramin /
kannabidiol, direnclide ketojenik diyet - gelisim yavaslama donemi — yogun konusma/ergoterapi/ozel egitim +

2~
6yas noropsikolojik degerlendirme - davranis (DEHB-otizm benzeri) taramasi - fotosensitivite-oriintii duyarlihigi sorgusu - uyku - dis 6
ayda bir
Nobetler goreli stabillesebilir - okul plani ve 6grenme destegi yillik giincellenir - yiiriiyiis izlemi (¢comelme yiiriiyiisii/crouch
6-12 yas gait gelisebilir) — 6-12 ayda bir fizyoterapi degerlendirmesi, gerekirse ortopedi - davranig-dikkat yonetimi - SUDEP 6nlemleri ve
gece gozetimi gozden gegirilir - kemik saghig: (D vitamini y1llik)
Nobetler siklikla uykuda jeneralize tonik-klonik agirlikli hale gelir — gece gozetimi 6nemini korur - ilag uyumu ve (hekim
12-18 yas karariyla) diizey kontrolii - kemik sagligi: D vitamini + az hareketli/kirik ykiisiinde DEXA - yiiriiyiis kotiilesmesinde FTR/ortopedi
(ergenlik) - valproat kullanan genc kizlarda iireme cag1 damismanhg (gebelikte riskleri hekimle konusulur) - eriskinlige gecis

plam
Nobetler ¢ogunlukla siirer (gece GTK 6ndedir) — SUDEP 6nlemleri 6miir boyu - yiiriiyiis ve denge izlemi (parkinsonizm
Eriskin benzeri bulgular bildirilmistir) - kemik-osteoporoz degerlendirmesi - ilag yiikii ve etkilesimlerin yillik gézden gecirilmesi - bakim

plani ve yasam kalitesi hedefleri

Not: Dravet izleminin ii¢ sabit diregi giincel kurtarma plani (kiloya gore), her recetede kacinilacak-ila¢ kontrolii ve SUDEP 6nlemleridir;
gelisimsel destek nobet sayisi kadar 6nemlidir.
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«  DRAVET SENDROMU — IZLEM KAYIT CIZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

Kurtarma plam + doz (kiloya
gore)

EEG
Kraniyal MR

Gelisimsel / noropsikolojik
deg.

Fizyoterapi / yiiriiyiis deg.

Kemik saghg (D vit + DEXA)

ilac diizeyleri
Dis
Genetik danismanlik

SUDEP 6nlemleri gozden
gecirme

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Her vizitte; kilo degisiminde hemen

Bazal; sonrasi klinik degisiklikte

Tamida bir kez (yapisal dislama)

Tanida; okul dncesi ve okul caginda tekrar

6-12 ayda bir (okul ¢agindan itibaren)

D vitamini yillik; ergenlikte/kirikta DEXA
diigtintiliir

Hekimin belirledigi araliklarla
6 ayda bir

Tanida; kardes/aile planlamasinda tekrar

Yilda bir (gece gozetim/monitor)

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKIi

O Nobet giinliigii + tetikleyiciler 0 Kurtarma ilaci dozu kiloya glincel mi O Yeni recetede kaginilacak ilag kontrolii O Ates/as1 plani hazir mi

O Gelisim-okul O Yiiriiylis-denge O Davramis O Uyku + gece gozetimi

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-

SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

IMZA / KASE

Kaynak cercevesi: Uluslararasi Dravet sendromu tani-tedavi uzlasi 6nerileri (2022) ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmig

ozettir; araliklar cocugun bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintih rehber + acil plani:
norogender.org/saglik-yazilari/dravet-sendromu
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