POLG — RUTIN iZLEM TAKVIMIi
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BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — SABITLER: VALPROAT YASAGI HER YERDE

YAZILI - KC PANELI + INR - HASTALIK-GUNU PLANI

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Yasak zinciri kurulur: acil kart1 + okul dosyasi + eczane notu: "POLG — valproat hicbir formda kullanilmaz"; her recetede kontrol.

¢ Bazal 6lciimler: KC paneli (ALT-AST-GGT-bilirubin-albiimin) + INR + glukoz - EEG (oksipital vurgular) - gelisim-gorme bazal - ataksi-
noropati muayenesi - beslenme-Kkilo.

¢ Genetik + damismanlik: OC — ebeveynler tasiyicy, kardes riski %25; kardes degerlendirme/test plani - VUS 1-2 yilda bir reanaliz - hastalik-
giinii plan1 yazihi: ates-kusmada erken sekerli sivi + erken bagvuru + EPC egitimi (uzamis tek-uzuv segirmesi = arayin).

DONEMLERE GORE iZLEM

DONEM YAPILMASI GEREKENLER

AKtif epilepsi Vizitler sik (1-3 ayda bir) - KC paneli + INR her vizitte ve HER hastalik doneminde - nébet giinliigii + EPC videolar: - ilag

diiner(:lli) eps titrasyonu (LEV/klobazam/lakozamid hatti; valproat asla) - beslenme-kilo yakin izlem - enfeksiyonlarda erken degerlendirme -
aileye YBU-status plan1 anlatilir

Gorece stabil Vizit 3-6 ayda bir - KC paneli + INR 3-6 ayda bir (hastalikta hemen) - gelisim-okul destegi - gorme degerlendirmesi (oksipital

donem tutulum) y1llik - FTR: ataksi-denge programi - uyku-bas agrisi sorgusu (migren-benzeri ataklar) - dis 6 ayda bir

Ergenlik (ataksi- Noropati muayenesi + gerekirse EMG - denge-diigsme giivenligi - enerji ekonomisi egitimi (yorgunluk yonetimi) - goz: kapak

noropati ucu) diisiikliigii-hareket kisithhig sorgusu (PEO bulgulari) - ruh saghig destegi - ehliyet-meslek damismanligi

Eriskin gecisi / agir = Erigkin noroloji-hepatoloji-metabolizma ekibine yazili devir (yasak kart1 + KC arsivi + EEG-MR raporlari) - Alpers ucunda
uc palyatif bakim ekibi erken dahil edilir: konfor, semptom yonetimi, aile destegi - bakim hedefleri diizenli gézden gecirilir

Not: POLG izleminin ii¢ sabiti valproat yasagimin her halkada yazili olmasi (hekim-okul- eczane), KC paneli + INR ritmi (stabilde 3-6 ayda
bir; her hastalikta hemen) ve hastalik-giinii planidir (erken seker + erken bagvuru); EPC egitimi aileye nobet egitiminin parcasi olarak verilir.
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s POLG — IZLEM KAYIT CiZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

KC paneli (ALT-AST-bilirubin-
albiimin)

INR

Glukoz (hastalik giinii)

EEG

Gelisim / okul degerlendirmesi
Gorme degerlendirmesi

Ataksi-noropati muayenesi (£
EMG)

FTR denge-giic hedefleri

Recete kontrolii (VALPROAT
YOK)

Dis

Genetik danisma (kardes %25) +
vUSs

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Stabilde 3-6 ayda bir; HER hastalikta

KC paneliyle birlikte her seferinde

Her basvuruda; evde kusma giiniinde
Bazal; klinik degisimde; EPC siiphesinde
Yillik

Yillik; gorsel belirti varsa hemen

Yillik; ergenlikte EMG gerekirse

6 ayda bir

Her yeni ilagta — kart + eczane notu

6 ayda bir

Tanida; aile planlamasinda tekrar

HER KONTROLDE SORGULANIR

O Valproat yasagi: kart-okul-eczane yazili m1 0 KC paneli + INR tarihi 0 Hastalik-giinti plani uygulaniyor mu

0 EPC/uzamis segirme oldu mu (video?) O Bas agrisi-gorsel belirti 0 Denge-yorgunluk

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-

SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

PLANLANAN SONRAKIi

IMZA / KASE

Kaynak cercevesi: POLG/Alpers literatiirii ve mitokondriyal bakim 6nerileri ile uyumlu, aile ve hekim icin hazirlanmig 6zettir;

araliklar ¢cocugun bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plan1: norogender.org/saglik-

yazilari/polg-iliskili-hastaliklar
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