% SPG (HSP) — RUTIN IZLEM TAKVIMIi

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

BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — SABITLER: GUNLUK GERME + ORTEZ - YILLIK

YURUYUS VIDEOSU - HER VIZITTE MESANE SORGUSU

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Genetik + aile: panel/ekzom (SPAST/ATL1 delesyon analizi dahil) - ebeveyn-kardes muayenesi ("hizli yiiriiyemeyen ebeveyn") + test -
kalitim tipine gore damigsmanlik (AD %50 / AR %25) - VUS 1-2 yilda bir reanaliz.

¢ Goriintiilleme + taklit¢i dislama YAZILI: beyin + tiim omurilik MR bir kez (basi/yapisal; ince korpus kallozum notu) - dopa-yanith
distoni (giin-i¢i dalgalanma sorgusu; siiphede L-dopa denemesi) - B12-folat - amonyak-arginin (arginaz) — dosyada "digland1" kaydi.

¢ Program kurulumu: FTR + giinliik germe plani (sabah-aksam) - AFO/ortez degerlendirmesi - bazal yiiriiyiis videosu (ayn koridor, yilda
bir tekrarlanacak) - mesane bazal sorgusu (gerekirse rezidii USG) - erken baslangi¢/agir spastisitede kalca grafisi.

DONEMLERE GORE iZLEM
DONEM YAPILMASI GEREKENLER

v . Germe aligkanhg1 oyunlastirihir (giinliik rutin) - AFO uyumu 6 ayda bir (biiyiime!) - kalca grafisi erken baslangicli/agir spastisitede

Okul 6ncesi .. . o P N e . e .

yillik - fokal spastisitede botulinum dongiisii (3-4 ay) FTR ile birlikte - yiiriiyiis videosu yillik - gelisim izlemi (komplike tip isaretleri)

FTR-germe hedefleri 6 ayda bir - mesane sorgusu her vizitte (sikisma-kacirma-iYE; gerekirse rezidii USG — iiroloji) - okul

Okul cag1 plani: beden egitimi uyarlamasi, mesafe-merdiven diizeni, yorgunluk pay - ayakkabi-ortez aginma kontrolii - agri-kramp sorgusu -
komplike tiplerde yillik 6grenme-bilissel degerlendirme - skolyoz muayenesi yilhik

Biiyiime ataginda germe yogunlastirilir; kontraktiir-cerrahi ihtiyaci ortopediyle degerlendirilir (zamanlama ortak kararla) - oral
Ergenlik ilag/pompa gereksinimi gozden gegirilir - bagimsizlik: enerji yonetimi, spor secimi (ylizme-bisiklet dostu) - ruh saghg: sorgusu -
ehliyet-meslek danismanhig:

Erigkin noroloji + FTR ekibine yazili devir (genotip + yiiriiyiis video arsivi + botulinum/pompa ge¢cmisi + mesane notu) - gebelik

Eriskin gecisi
rigin gegist planinda genetik damigmanlik - germe-ortez diizeninin siirdiiriilmesi — yillar i¢inde cerrahi ihtiyacim azaltir

Not: SPG izleminin 6zii kiiciik giinliik islerin siirekliligidir: germe + ortez + 3-4 aylik botulinum dongiisii + her vizitte mesane sorgusu; yillik ayni-
koridor yiiriiyiis videosu ilerlemeyi nesnel izlemenin en ucuz aracidir; hizli kétiilesme her yasta "ek neden" aramay gerektirir (SPG'ye yazilmaz).
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«. SPG (HSP) — iZLEM KAYIT CiZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

FTR-germe hedefleri +
ortez/AFO

Yiiriiyiis videosu (ayn1 koridor)
Botulinum uygulamasi

Mesane sorgusu (+ rezidii USG)
Kalca grafisi

Skolyoz muayenesi

Ogrenme-bilissel deg. (komplike
tip)

Agri-kramp-yorgunluk sorgusu

Taklitci-dislama kayda
(DRD-B12-arginaz)

Dis

Genetik danisma + VUS reanaliz

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

6 ayda bir; biiyiimede daha sik

Yilda bir; degisim siiphesinde hemen
Gerekliyse 3-4 ayhik dongii

Her vizitte; IYE'de hemen

Erken baglangi¢/agir spastisitede yillik

Yillik

Yillik

Her vizitte

Tanida; dosyada yazil

6 ayda bir

Tanida; VUS 1-2 y1lda bir

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKIi

O Giinliik germe yapiliyor mu O Ortez uyumu-asinma O Mesane: sikisma-kacirma-iYE 0 Diisme sayisi-yiiriime mesafesi O Agri-kramp

O Botulinum zamani geldi mi 0 Okul planm giincel mi

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-

SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

IMZA / KASE

Kaynak cercevesi: HSP literatiirii ve spastisite yonetim kilavuzlari ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmis 6zettir; araliklar

cocugun bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintil rehber + acil plani: norogender.org/saglik-
yazilari/kalitsal-spastik-paraparezi
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