DUSCHENNE MD ICIN SARTLAR

04/2014 Hizmet Verenler icin Yénergeler

Tanilama < Eger gelisim geriligi veya ylksek karaciger enzimleri varsa, keratin kinazi (CK) arastirin
ChildMuscleWeakness.org ¢ Eger CK yuksek ise (CK>800), Duchenne muskuler distrofi icin tim genetic testleri
isteyin e Taslyicllik testini/annenin Gretkenlik durumunu ve ailenin diger fertlerinin test edilmesi konusunu tartisin

Destek Alin * Emniyetli ve glvenilir internet erisim kaynaklarina yénlendirin (ParentProjectMD.org, TREAT-
NMD.eu, UPPMD.org) ¢ Duchenne’i olan kisilere bakim konusunda genis uzmanlik alani olan bir merkezde dizenli
takibe alinmasini organize edin

Kortikosteroitler * Erken baslayin! Ug yastan itibaren veya miimkiin olan en genc yasta kortikosteroitlere
baslamanin yararlarini ve olasi yan etkilerini aciklayin ¢ Her ndromuskuler muayenede kortikosteroitlerin yan
etkilerine yonelik diizenleme yapin ve etkinligini degerlendirin * Uzun sureli steroid tedavisinin gerekgelerini agiklayin

Kalp * Gérinttlemeli kardiyolojik muayeneler tani konulurken veya 6 yasi itibariyle, daha sonra 10 yasina kadar
(veya gerektiginde) her iki yilda bir, sonra her yil ( gerekirse daha sik) yapiimal ¢ Kardiak MRI’ da fibrosis gérulurse
kardiyak ilaglar tartisin, kardiyak fonksiyondaki dusme referans bilgilere veya kalp yetmezligine (SF veya shorten-
ning fraksiyonu <28%, EF veya ejeksiyon fraksiyonu <55%) gére olusur

Her muayenede ° Kiloyu kontrol edin * Beslenme seklini degerlendirin/agiklayin (saglikli beslenme, kalsiyum,
vitamin D) ¢ Yutmayi degerlendirin /isleme gereksinim olur * GERD veya kabizlik oluyorsa tedavi edin

Hicbir zaman Fizyoterapi ve Ugrasi Tedavisini, fiziksel tip ve rehabilitasyonu unutmayin ¢ Her 4-6 ayda bir
uzmanlhga gore degerlendirme e Kontraktlrlerden korunma (splintler, germeler), uygun egzersizler, destekleyici
mobilite cihazlar (bebek arabasi, puset, tekerlekli sandalyeler) ve diger destekleyici cihazlar (yataklar, kol destekleri,
liftler vb.)

(Keza) Kemik Yogunlugunu Unutmayin e Eder steroid aliyorsa, 25-OH D vitamin kontrol(in( steroid 6ncesi yapin ve
her yil tekrar edin ¢ Gerektiginde D vitamin ilave yapin, yeterli kalsiyum ve vitamin D alimi ile ilgili dogru beslenme
konusunu anlatin * Kemik yogunlugunun él¢iimi ve bifosfanatlann alinimi konusunu anlatin ¢ Ambulasyon devam
ederken skolyoz icin omurgayi degerlendirin ve skolyoz olusumu ile ilgili her hangi bir belirtiyi arastirin

Solunumu Degerlendirin ¢ Solunum fonksiyon testlerini ambulasyon devam ederken en az yilda bir kez ve ambu-
lasyonun kaybedilmesinden sonra ise, her yil yapin * Oksiirme zirve akimi (peak flow) dakikada <270 ise veya
Oksurme zayiflamis ise 6kstirmeye destek saglayin (ambulasyon devam ederken de solumun sistemi hastliklari
sirasinda 6ksurmeye destek saglayin) ¢ Gerektiginde veya zorlu vital kapasite (FVC<30%) ise, gece Bi-PAP verin

* Diizenli agilamalar (zaturre veya yillik grip agisi dahil) yapin e Solunum sistemi enfeksiyonlarini kesin ve yogun bir
sekilde tedavi edin

Zihinsel Saglik * Her muayenede hasta ve ailesinin uyumu, sorun ile bas etme durumlari, davranigsal ve duyusal
bozukluklarini ve sosyal izolasyon durumlarini degerlendirin « Ogrenme bozukluklari, konusma ve dil problemleri,
dikkat yetersizligi bozuklugu (DYB-ADD), dikkat yetersizligi ve hiperaktivite bozuklugu (DBHB-ADHD), otizm ve
obsessive kompulsif bozukluklar i¢in incelemeler yapin ¢ Tanilama ve temel egitim éncesi nérokognitif degerlendirme
yapin; inceleme/belirli dizenlemeler gerektiren islemleri ihtiyaca gbre yapin ¢ Bireysel/6zel egitim planlamasi gerek-
sinimini anlatin

Hastalarda/ailelerde son muayene notlari var mi/6zet (ilaglar ve néromuskuler iletisim bilgileri dahil) ve Duchenne
acil karti her zaman yanlarinda mi? ¢ Tum anesteziyi temkinli kullanin e Succinylcholine’den kaginin
Daha fazla bilgi igin:

Hastaligin Kontroli ve Korunma Yaklasimlari ile ilgili Merkezler
Tarkiye Kas Hastaliklari Dernegi
http://www.kasder.org.tr info@ kasder.org.tr

Aile Dayanisma Merkezleri
ParentProjectMD.org/CareGuidelinesFamilyPF
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