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DUCHENNE — RUTIN IZLEM TAKVIMi

Norolojik ve Genetik Hastaliklar Dernegi (N6rogender) - norogender.org - Prof. Dr. Burak Tath danigmanhginda hazirlanmigtir

BU BELGE RUTIN iZLEM iCINDIiR — DORT DiREK: STEROID YAN ETKIi - KALP (YILLIK)

. SOLUNUM - KEMIiK-SKOLYOZ

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Steroid planu: ilag-doz-sema yazil + stres doz karti (acil formuyla birlikte; kusmada damardan devam kurali) - boy-kilo-tansiyon-glukoz
bazali - goz bazal (katarakt-GiB).

» Kalp bazali: EKO + kardiyak MR + EKG tamidan itibaren; sonrasi yillik (bulguda siklastir; koruyucu ilag karari kardiyolojiyle) - solunum
bazali: FVC (isbirligi yasinda) yillik.

¢ Kemik: D vitamini + kalsiyum plani; bazal DEXA ve sirt agrisinda vertebra grafisi (steroid-vertebra kirig1) - FTR: germe programi + gece
AFO - agilar steroid 6ncesi tamamlanir (canl as1 planlamasi) - psikososyal-6grenme degerlendirmesi - genetik danismanlik (anne tasiyicihigr +
kardiyak taramast).

DONEMLERE GORE iZLEM
DONEM YAPILMASI GEREKENLER

Steroid yan etki paneli her vizitte: boy-kilo-TA; yillik glukoz-go6z - germe + gece AFO siirekli - kalp yillik (EKO/kMR + EKG) - FVC
4-8 yas (yiiriiyor) yillik (bazal egilim) - D vitamini yillik; sirt agrisinda grafi - kirik 6nlemi (giivenli oyun; kirikta yag embolisi kart1) - okul-6grenme
destegi

Yiiriime kayb1 penceresi: diisme-kirik uyanikligi - ayakta kalma siiresini koruyan FTR-ortez plani - ambulasyon kaybindan
8-12 yas (gecis) sonra skolyoz muayenesi 6 ayda bir - FVC 6-12 ayda bir - kalp yillik (koruyucu tedavi karar1 kardiyolojiyle) - kilo yonetimi
(steroid) - psikososyal destek

12-18 yas Solunum paketi: FVC 6 ayda bir + oksiiriik giicii; sabah bas agrisi-yorgunlukta uyku ¢alismas1 — gerekirse okstiriik yardim cihazi
(tekerlekli / gece NIV karar1 uzmanla - skolyozda cerrahi degerlendirme ortopediyle - kalp yillik+ (kardiyomiyopati tedavisi) - DEXA + vertebra
sandalye donemi) taramasi - basi-cilt bakimi - bagimsizlik cihazlar

Cae .. Erigkin néromuskiiler-kardiyoloji-gogiis ekibine yazili devir - kalp yetmezligi tedavisinin siirdiiriilmesi - solunum destegi izlemi -

18+ (eriskin gecisi) . o o o1 o
steroid kemik y6netimi - yasam plani (egitim-is-bakim) ve ruh saghg destegi

Not: Duchenne izleminin dort diregi steroid yan etki muhasebesi, tanidan itibaren yillik kalp, donemine gore siklasan solunum 6l¢iimii

ve kemik-skolyoz korumasidir; "CK zaten yiiksektir" — gogiis agrisi/carpintida troponin-EKG ile degerlendirme kural acil kartinda yazilidir ve her

ameliyat 6ncesi anestezi ekibi bilgilendirilir.
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DUCHENNE — IZLEM KAYIT CIZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini igleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

iNCELEME KAYITLARI

INCELEME

EKO / kardiyak MR + EKG
FVC (+ oksiiriik giicii)
Uyku calismasi

Steroid paneli (boy-kilo-TA-
glukoz)

Goz (katarakt-GiB)
DEXA + vertebra grafisi
D vitamini

Skolyoz muayenesi

FTR-germe + AFO gozden
gecirme

Dis

Asilar (grip + pnomokok; canlt
as1 plan1)

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Tamdan itibaren YILLIK; bulguda siklagtir

Yiiriirken yillik; sonrasi 6 ayda bir

Gece semptomu / FVC diistisiinde

Her vizitte; glukoz yillik

Yillik (steroid altinda)

Bazal; 1-2 y1lda bir / sirt agrisinda
Yillik

Yiiriime kayb1 sonrasi 6 ayda bir

6 ayda bir

6 ayda bir

Takvime gore; grip her sonbahar

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKI

O Steroid kart1 yaninda mu1 - doz giincel mi 0 Diisme-agn (kirik siiphesi?) O Carpinti-gogiis agrisi-nefes darhg 0 Sabah bas agrisi-yorgunluk

O Kilo-boy egrisi 0 Egrilik-oturma dengesi

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-
SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

iMZA / KASE

Kaynak c¢ercevesi: DMD bakim standartlar ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmig 6zettir; araliklar cocugun bulgularina

gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plani: norogender.org/saglik-yazilari/duchenne-muskuler-

distrofisi
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