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Norolojik ve Genetik Hastaliklar Dernegi (Norogender) - norogender.org - Prof. Dr. Burak Tath danismanhginda hazirlanmistir

BU BELGE RUTIN iZLEM iCINDiR — SABITLER: GEN-IiLAC KARTI - SOLUNUM-YUTMA -

GOZ (AMBLIiYOPI) - ASI TAKViIMIi

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

* Genotip-tedavi eslesmesi netlestirilir ve GEN-ILAC karti yazilir (iyi gelen / yasak) — damismanlik: cogu tip cekinik (%25); kardesler
semptom yoniinden sorgulanir - VUS 1-2 yilda bir.

¢ Solunum-yutma bazali: beslenme gozlemi; SFT (yapabilen yasta); apneli tiplerde (CHAT/RAPSN) ev apne plam + aileye canlandirma
egitimi - antikorlarin negatifligi dosyaya not edilir (otoimmiin ayrimi).

¢ GOz bazal: pitoz-goz hareketi kaydi; cocukta ambliyopi riski icin goz hekimi izlem plan: - ilag titrasyonu icin semptom giinliigii (sabah-aksam
farki) baglatilir.

YAS DONEMLERINE GORE iZLEM
DONEM YAPILMASI GEREKENLER

Beslenme-kilo yakin izlem (yorulan emmede sik-kii¢iik 6giin; gerekirse kisa NG koprii) - apne plan1 + monitor karar:

-2
0-2yag (CHAT/RAPSN) - atesli hastalikta erken temas kurali - ila¢ dozlari kiloyla sik giincellenir - motor gelisim FTR ile desteklenir
2-6 va ilac titrasyonu semptom giinliigiiyle (giin sonu pitoz-yorulma) - géz: ambliyopi izlemi; belirgin pitozda gérme ekseni
yas degerlendirmesi - kreg/okul 6ncesine yorulabilirlik plani - yutma sorgusu her vizitte - agilar eksiksiz + yillik grip
6-12 va. Okul uyarlamalari: ders arasi dinlenme, beden egitimi diizenlemesi, sinavda mola - SFT yillik - skolyoz muayenesi - salbutamol
yas kullananlarda garpinti-tremor sorgusu - 6zgiiven-akran destegi (dalgal pitoz goriiniirliigii)
12-18 va. Ergenlikte uyku diizeni-yorgunluk yonetimi - ilag uyumu goriismeleri - ehliyet-meslek yonlendirmesi (yorulabilirlik profiline gore) -
yas kizlarla gebelikte ila¢ planinin 6nceden konusulmasi - erigkinlige gecis plani
Eriskin Erigkin noromuskiiler devri (gen-ila¢ kart1 + semptom giinliigii arsiviyle) - SFT aralikli - anestezi gerektiren her islemde kart kurali -

aile planlamasinda genetik danigmanlik

Not: KMS izleminin kalbi gen-ila¢ kartidir — dogru eslesme islevi doniistiiriir, yanhs ila¢ (COLQ/DOK?'de piridostigmin) krize sokar; ikinci sabit,
enfeksiyon donemlerinin solunum plamyla karsilanmasidir.
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. KONJENITAL MIYASTENiK SENDROMLAR — IZLEM KAYIT
@b CcizELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay1 getiriniz

INCELEME KAYITLARI

INCELEME ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI PLANLANAN SONRAKI
GEN-ILAC karti giincelleme Her vizitte; doz kilo degisiminde
s " iinliiii (sabah-

emptom giinliigit (saba Stirekli; titrasyon kararlarinda
aksam)
SFT Yillik (yapabilen yasta); enfeksiyon sonrasi

kontrol

Yutma-beslenme deg. Her vizitte sorgu; kilo diisiisiinde degerlendirme
Goz (pitoz-ambliyopi) Cocukta y1llik; belirgin pitozda daha sik

Apne plan1 gézden gecirme .. o
pne p 8 ged Her vizitte; atesli donem sonrasi

(CHAT/RAPSN)

Skolyoz muayenesi Yillik

Asi takvimi (+y1llik grip) Her vizitte kontrol
Dis 6 ayda bir

Genetik danisma + VUS reanaliz ~ Tamda; VUS 1-2 yilda bir
HER KONTROLDE SORGULANIR

O Giin sonu pitoz-yorulma diizeyi O ilag saat-doz uyumu - yan etki 0 Yemekte yorulma-cksiiriik 0 Enfeksiyon/ates donemi plan1 hazir m

O Yeni recete — kavsak-bozucu ilag kontrolii 0 Okul uyarlamalari igliyor mu

HEKIiM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD- KURUM / TELEFON TARIH IMZA / KASE
SOYAD)

Kaynak cercevesi: KMS tani-tedavi literatiirii ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmis 6zettir; araliklar cocugun
bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plan1: norogender.org/saglik-yazilari/konjenital-
miyastenik-sendromlar

© Norogender — Norolojik ve Genetik Hastaliklar Dernegi - Prof. Dr. Burak Tath danismanhiginda - norogender.org Sayfa 2/2 - Siirlim: Ekim 2026



