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% TUBEROZ SKLEROZ (TSC) — RUTIN iZLEM TAKVIMI

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

BU BELGE RUTIN iZLEM iCINDiR — TARIHLERI VE ARALIKLARI HEKIiMIiNiZLE

KiSISELLESTIRINiZ

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

« Beyin: kontrastlh MR (tiiber/nodiil/SEGA) + EEG (n6bet olmasa da) + bebeklerde aileye spazm video egitimi.
« Bobrek: karin MR (tercih) + tansiyon + bobrek iglevleri (GFR) - Kalp: eko + EKG (rabdomiyom/ritim).
o GOz: genisletilmis goz dibi (hamartom; vigabatrin 6ncesi bazal) - Cilt-dis: Wood 1s181yla tiim cilt + dis muayenesi.

o TAND: yasa uygun gelisimsel-davranissal bazal degerlendirme - Aile: anne-baba taramas: (cilt + bobrek goriintiilleme + genetik) + genetik
danigsmanhk.

« 18 yas lizeri kadinda bazal akciger BT (LAM).

YAS DONEMLERINE GORE iZLEM

YAS YAPILMASI GEREKENLER

EEG 4-6 haftada bir (nobet 6ncesi bozulmay1 yakalamak i¢in) - beyin MR tanida, sorunsuzsa 1-2 y1l sonra - eko+EKG tanida,
0-12 ay . s o . " . . . -
(en kritik yil) rabdomiyom varsa 6-12 ayda bir - bobrek goriintiileme + tansiyon tanida - goz tanida (vigabatrin baslandiysa 3 ayda bir) - gelisim

her vizitte - spazm siiphesinde AYNI GUN basvuru

EEG nobetliyse klinige gore, degilse 3-6 ayda bir seyrekleserek - beyin MR 1-3 y1lda bir (SEGA) - bobrek MR 1-3 y1lda bir + her
1-3 yas vizitte tansiyon - eko rabdomiyom kiiciilene dek, EKG yillik - goz yillik - TAND her vizitte kisa + yilda bir kontrol listesi - otizm taramasi
(18-24 ay) - dis 6 ayda bir

6va Beyin MR 1-3 yilda bir - bébrek MR 1-3 yilda bir + tansiyon - EEG rutin araliklarla/klinik degisiklikte - okul 6ncesi formal
3-0yas gelisimsel-noropsikolojik degerlendirme (okul planinin temeli) - g6z yillik - EKG yillik - dig 6 ayda bir
6-12 va Beyin MR 1-3 yilda bir - bébrek MR 1-3 yilda bir + tansiyon + GFR yillik - TAND yillik tarama (okul basarisi-dikkat) - gz yillik - 12
yas derivasyonlu EKG en az 3-5 yilda bir - cilt yillik (anjiyofibrom plani: topikal sirolimus/lazer) - dig 6 ayda bir
Beyin MR 1-3 yilda bir — SEGA biiyiimesi ergenlikte hizlanabilir, aralik kisaltilabilir - bébrek MR 1-3 yilda bir
12-18 yas (anjiyomiyolipomlar bu donemde biiyiir; ~3 cm'e yaklasanlarda plan) + tansiyon + GFR - TAND ergen taramasi (kaygi-
depresyon) - erigkinlige gecis plan1 12-14 yasta baslar - kizlarda LAM bilgilendirmesi

Beyin MR 25 yasina dek 1-3 y1lda bir siirer (25'te SEGA yoksa rutin beyin MR sonlandirilabilir) - bobrek MR 6miir boyu 1-3
18-25 yas yilda bir + tansiyon + GFR yillik - kadinda akciger BT: 18 yasta bazal, sorun yoksa 5-10 yilda bir + semptom sorgusu - erigkin bakima
devir tamamlanir

Bobrek MR 1-3 y1lda bir + tansiyon/GFR yillik (eriskin morbiditesinin ana kaynagy) - kadinda akciger BT 5-10 yilda bir / LAM varsa

25yas+ klinige gore - cilt-dig-goz yillik - TAND yillik sorgu - beyin MR yalniz SEGA 6ykiisii/belirtide
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TSC — IZLEM KAYIT CiZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini igleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

iNCELEME KAYITLARI

INCELEME

Beyin MR

EEG

Bobrek MR

Tansiyon + GFR

Ekokardiyografi

EKG

G0z muayenesi

TAND taramasi

cilt / Dis

Akciger BT (kadin)

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

1-3 yilda bir (25 yasina dek; biiyiiyen SEGA'da
siklastir)

ilk y11 4-6 haftada bir; sonra klinige gére
1-3 yilda bir — 6miir boyu
Her vizitte / yillik

Rabdomiyom kiigiilene dek 6-12 ayda bir; sonra
gerektiginde

Yillik (12 derivasyon en az 3-5 yilda bir)
Yillik (vigabatrin altinda 3 ayda bir)

Her vizitte kisa; yilda bir kapsamli; gecis
yaglarinda formal

Cilt y1lhik - dis 6 ayda bir

18 yasta bazal; sorunsuzsa 5-10 yilda bir

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKI

0 Nobet / spazm siiphesi O Bas agrisi-kusma-uyaniklik (SEGA) O Yan agrisi / kanh idrar (bobrek) 0 Davranis-uyku-okul (TAND)

O Cilt degisiklikleri O Everolimus kullaniyorsa: agiz yarasi, enfeksiyon, yeni ilag etkilesimi

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD- KURUM / TELEFON TARIH

SOYAD)

iMZA / KASE

Kaynak cercevesi: Uluslararasi TSC tani-izlem uzlasi 6nerileri (2021 giincellemesi) ile uyumlu, aile ve hekim icin hazirlanmig
ozettir; araliklar cocugun bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plani:

norogender.org/saglik-yazilari/tuberoz-skleroz
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