gz PITT-HOPKINS — RUTIN I1ZLEM TAKVIMI

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

BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — SABITLER: SOLUNUM ATAK GUNLUGU . SUREKLI

KABIZLIK YONETIMI - YILLIK GOZ

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Genetik dogrulama (TCF4) + damismanlik (de novo; kardes riski ~%1); 18q delesyonunda kapsam sorgusu; VUS 1-2 yilda bir reanaliz.

¢ Solunum ataklar diizeni: video (yiiz+gogiis) + atak defteri; gerekirse atakta satiirasyon 6l¢timii; nobet siiphesinde video-EEG eslestirmesi —
gereksiz antiepileptikten koruma.

¢ GOz bazal muayenesi (belirgin miyopi-sasilik) + gozliik plani - kabizlik i¢cin koruyucu program ("gerektiginde" degil, siirekli) - reflii
sorgusu.

¢ Gelisimsel bazal + erken AAC degerlendirmesi - FTR (yliriime penceresi) - uyku bazal kayd: - kurtarma plani (n6bet gelisirse i¢in) hazirlanir.

YAS DONEMLERINE GORE iZLEM

DONEM YAPILMASI GEREKENLER
01 va Gelisim hedefleri 3-6 ayda bir; FTR yogun (yiiriime penceresi) - g6z: bazal + yillik; gozliik uyum program - kabizlik programi

3yas kurulur ve her vizitte sorgulanir - beslenme-reflii - nobet baslangici acisindan farkindalik (video)

6 va Solunum ataklar siklikla bu dénemde baslar: giinliik + video; sik/uzun-morarmaliysa uzman merkez degerlendirmesi - AAC
3-0yas okul Oncesi plana yazilir - otizm-benzeri 6zellikler i¢in degerlendirme - uyku diizeni - dis 6 ayda bir
6-12 va Okul plani: solunum ataginda yapilacaklar + nébet eylem plani + AAC hedefleri - epilepsi %40-50: yeni olaylarda EEG esigi

yas diisiik; video-EEG eglestirmesi - gz yillik siirer - davranig-uyku taramasi - az yiiriiyen ¢ocukta skolyoz-kalca muayenesi
12-18 va Ergen bakimu ve gegis plani - uykuda solunum sorunu siiphesinde uyku ¢aligmasi - kemik saghgi (D vitamini yillik; az
yas hareket/kirikta DEXA) - valproat kullanan geng kizlarda tireme ¢ag1 danismanligi - davranis-ruh saghgi sorgusu

Eriskin Erigkin devri (solunum-atak videolar1 + bagirsak programiyla) - goz ve kabizlik rutinleri 6miir boyu - nébet yonetimi klinige gore -

yasam kalitesi ve iletisim hedefleri

Not: PTHS izleminin ii¢ sabiti solunum atak giinliigii (panik degil kayit), siirekli kabizlik yonetimi (en biiyiik giinliik yiik) ve diizeltilmis
gormedir; sosyal-sicak mizag, egitim planinin motoru olarak kullanilmalidir.
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«  PITT-HOPKINS — IZLEM KAYIT CIZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

Solunum atak giinliigii + video

G0z muayenesi

Kabizlik programi gozden
gecirme

EEG / video-EEG

Uyku degerlendirmesi

Gelisim / AAC deg.

FTR / yliriime-denge
Skolyoz-kal¢ca muayenesi
Kemik (D vit + DEXA)
Dis

Genetik danisma + VUS reanaliz

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Siirekli; stklasma/uzamada merkez
degerlendirmesi

Bazal; sonra yillik (miyopi-sasilik; gozlik
uyumu)

Her vizitte

Nobet siiphesinde; olay-eslestirme icin

Her vizitte sorgu; uykuda solunum siiphesinde
uyku caligmast

3-6 ayda bir hedef; okul 6ncesi-okul ¢caginda
formal

Stirekli; ortez gereksinimi yillik

Az yiiriiyende yillik

D vitamini y1llik; az hareket/kirikta DEXA

6 ayda bir

Tanida; VUS 1-2 yilda bir

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKIi

O Nefes atag: giinltigii + videolar O Kabizlik (son digkilama diizeni) 0 Gozliik kullanimi1 O N6bet stipheli olay var m1 0 Uyku

O iletisim-AAC ilerlemesi 0 Kurtarma dozu giincel mi

HEKIiM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-

SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

IMZA / KASE

Kaynak cercevesi: PTHS klinik serileri ve uzman uzlasi 6nerileri ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmig 6zettir; araliklar

cocugun bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plani: norogender.org/saglik-yazilari/pitt-

hopkins-sendromu
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