WWOX — RUTIN iZLEM TAKViIMi

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

BU BELGE RUTIN iZLEM iCiNDiR — SABITLER: BAS CEVRESI - GORME-CVI

PROGRAMI - BESLENME-SOLUNUM - KARDES DANISMANLIGI (%25)

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Genetik + damismanlik: OC — ebeveyn tasiyicilik dogrulamasi; kardes riski %25; sonraki gebelikler i¢in prenatal/preimplantasyon

segenekleri erken konusulur - dizi + delesyon/ duplikasyon birlikte (FRA16D — delesyonlar sik) - VUS 1-2 yilda bir reanaliz - kayitlara

katilim (gen tedavisi ¢cagina hazirhk).

¢ Video-EEG (nobet tipleri + spazm) - tip-etiketli video arsivi + kurtarma plan1 + acil kart1 - bas ¢evresi egrisi baslatilir - MR bazali (atrofi-

korpus kallozum belgelenir).

¢ GO0z/CVI degerlendirmesi + gorsel-iletisim programi - yutma-beslenme degerlendirmesi + reflii sorgusu (gastrostomi esigi bilgisi aileye) - as1
eksiksizligi + sekresyon yonetimi egitimi - WOREE ucunda palyatif bakim ekibiyle erken tanisma.

DONEMLERE GORE iZLEM

DONEM

0-2 yas (WOREE
yogun donem)

2-6 yas

6 yas ve sonrasi
(agr uc)

SCAR12 ucu (her
yas)

YAPILMASI GEREKENLER

Vizitler sik (1-3 ayda bir) - her vizitte bas ¢evresi + kilo - spazm sorgusu; siiphede ayni giin EEG - ilag titrasyonu (hedef: daha az-
daha kisa-daha giivenli) - yutma yakinmasinda degerlendirme; kilo diislisiinde gastrostomi goriismesi ertelenmez - gorsel
uyarim programi (sade zemin-yiiksek kontrast) - FTR-postiir - enfeksiyonda erken bagvuru kural

Nobet yiikii + ilag yan etki muhasebesi her vizitte - direnclide ketojenik diyet degerlendirmesi - g6z/CVI yeniden degerlendirme
yillik - skolyoz-kalca muayenesi yillik - sekresyon- solunum plani; asilar (grip her sonbahar) - uyku sorgusu - dis 6 ayda bir - bakim
verenin yiikii ve destek plan konugulur

Konfor odakh plan: nobet-agri-sekresyon yonetimi - skolyoz-kalca yakin izlem (oturma diizeni) - beslenme yeniden degerlendirme -
palyatif ekiple bakim hedeflerinin y1llik gozden gecirilmesi - okul/6zel egitim duyusal programi

Nobet kontrolii + sadelestirme hekim karariyla - ataksi-denge programi (FTR hedefleri 6 ayda bir; ev-okul giivenligi) - okul
destek plani yillik - ergenlikte ruh saghig: ve bagimsizlik becerileri - erigkin devri (video-EEG arsivi + genotip notuyla)

Not: WWOX izleminin dort sabiti bas ¢evresi-kilo egrisi, gorme-CVI/iletisim yatirimi, beslenme-solunum korumasidir (gastrostomi esigi
zamaninda) ve %25'lik kardes damismanhgidir; WOREE ucunda palyatif ekip "vazgecis" degil, konforu biiyiiten ek uzmanlk katmani olarak erken

devreye girer.
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5 WWOX — IZLEM KAYIT CiZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini isleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

INCELEME KAYITLARI

iINCELEME

Bas cevresi + kilo

EEG / video-EEG

Goz / CVI degerlendirmesi
Yutma-beslenme deg.

Solunum-sekresyon plani +
asilar

Skolyoz-kalca muayenesi

FTR / (SCAR12) denge hedefleri
Uyku sorgusu

Dis

Palyatif bakim hedef goriissmesi
(WOREE)

Genetik danisma (kardes %25) +
vUSs

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

Her vizitte; egri dosyada

Yeni spazm kiimesinde AYNT GUN; klinik
degisimde

Tanida; yilhk
Bebeklikte sik; sonra yillik + yakinmada

Her vizitte sorgu; grip her sonbahar

Yillik; oturma diizeniyle birlikte
6 ayda bir gilincelleme
Her vizitte

6 ayda bir

Tam sonrasi erken; yillik gozden gecirme

Tanida; aile planlamasinda tekrar

HER KONTROLDE SORGULANIR

O Nobet giinltigii: tip-siklik (video?) 0 Kurtarma dozu kiloya giincel mi O Bas cevresi-kilo iglendi mi

PLANLANAN SONRAKIi

O Beslenme: siire-0kstiriik (gastrostomi zamani m1?) O Sekresyon-enfeksiyon sayis1 0O Gorsel dikkat ilerlemesi 0O Bakim veren destegi

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-

SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

IMZA / KASE

Kaynak cercevesi: WWOX/WOREE fenotip serileri ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmis 6zettir; araliklar cocugun

bulgularima gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plan1: norogender.org/saglik-yazilari/wwox-iliskili-

bozukluklar
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