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Elettartam valtozat (TAND-L)

A sclerosis tuberosa (tuberous sclerosis complex, TSC) szdmos neuropszichiatriai rendellenességgel hozhaté kapcsolatba,
amelyeket 6sszefoglalé néven TAND-nak (TSC-Associated-Neuropsychiatric-Disorders, sclerosis tuberosahoz kapcsolédé
neuropszichiatriai rendellenességeknek) neveziink. Minden sclerosis tuberosaval diagnosztizalt személynél fennall a kockazat,
hogy kialakul ezek kézil a rendellenességek kézll néhdny. Van, akinek kevesebb lesz élete soran, van, akinek tobb.

Ebbdl adéddéan minden TSC-s személy rendelkezik sajat TAND profillal, amely idével valtozhat. Ezt az allapotfelméré lapot
azért fejlesztették ki, hogy segitse az egészségligyi szakembereket, a sclerosis tuberosaval diagnosztizalt személyeket és
csaladjaikat, hogy a) minden kontroll vizsgdlaton felmérjek a TAND stdtuszdt és b) priorizdljdk a sziikséges lépéseket.

Kitoltési utmutatd

A TAND allapotfelméré lapot ugy tervezték, hogy TSC-ben relevans tudassal és tapasztalattal rendelkezé egészségligyi
szakember t6ltse ki egylittmiikodve a sclerosis tuberosaval diagnosztizalt személlyel vagy annak sziileivel/gondviselGivel.

Az allapotfelméré lapot kb. 10 percig tart kitolteni.

Azoknal a kérdéseknél, ahol IGEN a valasz, az interjuztaté szakember feladata megfelel6 részletességgel feltarni a
problémat, hogy a tovabbi vizsgalatokkal, kezelésekkel kapcsolatosan a megfelel6 dontés sziilethessen. Minden kérdésre
sziikséges valaszolni.

Az interjurdl
TSC-552eMElYy NEVE: ..o Sziletésiidé.: DDDD/DD/DD Eletkor : |:|
[NtErJUZLAtO NEVE: | oo Interju datuma: DDDD/DD/DD

(karikdzza be)
[NTEJUAIANY NEVE: e e sajat maga / szil6 [ gondozé [ egyéb

Kezdjiik el!

A sclerosis tuberosaval diagnosztizalt személyek jelentds része atlagostdl eltérd fejlédéssel, tanulasi és viselkedési
zavarokkal, mentalis betegségekkel kiizd. Ennek az interjinak az a célja, hogy segitsen nekiink felderiteni ezeket a
nehézségeket. Felteszek Onnek néhany kérdést.

Némelyik kérdés kozvetleniil idevagénak tlinhet, mas kérdések lehet, hogy egyaltalan nem tlinnek relevansak. Kérem,

legjobb tudasa szerint feleljen! A végén azt is megbeszéljiik, hogy van-e barmilyen mas tovabbi nehézsége, amirél nem
esett sz6.

TSC-s személy sziilei/gondozéi esetén az 1. kérdéssel kezdjiik!

TSC-s személy, aki sajat magarol toltik ki, a 3. kérdéssel kezdjuik!

01 Kezdjiik [a vizsgalt személy] fejlédésének atbeszélésével, hogy megtudjuk, jelenleg hol
tart! Milyen id6s volt [a vizsgalt személy], amikor
a. el6szér mosolygott? életkor: |:| még nem: l:|
b. segitség nélkdl feltilt? életkor: |:| még nem: l:|
c. kapaszkodas nélkul jart? életkor: |:| még nem: l:|
d. egyszer(i szavakat mondott, kivéve ,mama” és , dada”? életkor: |:| még nem: l:|
e. kétszavas / rovid kifejezéseket mondott? életkor: |:| még nem: l:|
f. szobatiszta lett? életkor: |:| még nem: l:|
g. agytiszta lett? életkor: |:| még nem: l:|




02 Milyen [a vizsgalt személy] jelenlegi allapota a kdvetkez6kben?  (Kérem, jelslje!)

a. beszéd D non-verbalis D egyszer( nyelvezet D folyékony
b. 6nallésag D masoktol fligg D részben 6nallé D 6nallé
C. mozgas D kerekesszék Djelenté’s tdmaszra van sziiksége D enyhén korlatozott
D teljesen mobil

O Beszéljiink az Ont vagy az Ondk kdrnyezetét aggaszté viselkedésekrsl. Volt [a vizsgalt

személy]-nek valaha nehézsége barmelyikkel a kévetkez6k koziil?
a. szorongés NEM | | IGEN | |
b. lehangoltsag NEM | | IGEN | |
c. tulzott félénkség NEM | | 1IGEN | |
d. hangulatingadozas NEM | | IGEN | |
e. agressziv kitorések NEM D IGEN D
f. diihrohamok NEM | | IGEN | |
g. Onbantalmazas, pl. sajat maga Utése, harapasa, karmolasa NEM D IGEN D
h. beszéd hidnya vagy megkésett beszédfejlddés NEM | | IGEN | |
i. szavak vagy kifejezések ismételgetése NEM D IGEN D
j- gyenge szemkontaktus NEM D IGEN D
k. nehézségek a kortars kapcsolatokban NEM D IGEN D
I repetitiv viselkedés, pl. ugyanazt a tevékenységet ismételgeti Ujra és Ujra NEM D IGEN D
m. rugalmatlan viselkedésszervezés, ragaszkodas a mindennapi rutinhoz NEM D IGEN D
n. tdlzott aktivitas/hiperaktivitas, pl. dllandéan mozgasban van NEM D IGEN D
o. figyelmi, koncentralasi nehézségek NEM D IGEN D
p. nyughatatlansdg, izgdgasag, pl. izeg-mozog, fészkelédik NEM D IGEN D
q. impulziv viselkedés, pl. belebeszél, nem varja ki a sorat NEM D IGEN D

hl

s. alvasi nehézségek, pl. elalvassal vagy felkeléssel

Ha a fenti kérdések barmelyikére IGEN-nel valaszolt:

Volt szakorvosi kivizsgalas ez Gigyben vagy kapott segitséget a probléma megoldasahoz?

Szeretne tovabbi kivizsgdlast vagy segitséget kérni a nehézségek leklizdéséhez?

étkezési nehézségek, pl. tul sokat / tul keveset, szokatlan dolgokat eszik

NEM | |
NEM | |

NEM | |
NEM | |

IGEN | |
IGEN | |

IGEN | |
IGEN | |

04 Bizonyos viselkedési zavarok egyiittesen megfelelhetnek egyes pszichiatriai kérképek
kritériumainak. Diagnosztizaltak [a vizsgalt személy]-nél valaha az alabbiak barmelyikét?

autizmus spektrum zavar (ASD), beleértve az Asperger-szindréomat

o 9

figyelemhianyos hiperaktivitds (ADHD)

c. szorongasos korképek, beleértve a panikbetegségeket, fébidkat, szeparacios szorongast

d. depresszid
e. obszessziv-kompulziv zavar (OCD, kényszerbetegség)
f. pszichotikus rendellenesség, beleértve a skizofréniat

Ha a fenti kérdések barmelyikére IGEN-nel valaszolt:

Volt szakorvosi kivizsgalas ez ligyben vagy kapott segitséget a probléma megoldasdhoz?

Szeretne tovabbi kivizsgdlast vagy segitséget kérni a nehézségek leklizdéséhez?

NEM | |
NEM | |
NEM | |
NEM | |
NEM | |
NEM | |

NEM | |
NEM | |

IGEN | |
IGEN | |
IGEN | |
IGEN | |
IGEN | |
IGEN | |

IGEN | |
IGEN | |




o A sclerosis tuberosaval diagnosztizalt személyek kozel felének akadalyozott az altalanos
értelmi fejl6dése és értelmi fogyatékossag alakulhat ki naluk.

a. Foglalkoztatta ez Ont valaha [a vizsgalt személy]-lyel kapcsolatban? NEM D IGEN D
b. Volt [a vizsgélt személy]-nek valaha hivatalos intelligencia felmérése:
szakértd altal IQ-tipusu tesztek hasznalataval? NEM D IGEN D
ha igen, mit mutattak az eredmények? atlagos értelmi képesség (1Q>80) D

hatareseti értelmi képesség (1Q 70-80) D
enyhe értelmi fogyatékossag (1Q 50-69) D
kézépsulyos értelmi fogyatékossag (1Q 35-49) D
sulyos értelmi fogyatékossag (1Q 21-34) D
igen sulyos értelmi fogyatékossag (1Q<20) D
c. Miavéleménye [a vizsgélt személy] értelmi képességérol?
atlagos értelmi képesség D
enyhe-mérsékelt értelmi fogyatékossag D
sulyos-igen sulyos értelmi fogyatékossag D

d. Szeretne tovabbi kivizsgalast vagy segitséget kérni? NEM | | IGEN | |
o A sclerosis tuberosaval diagnosztizalt gyerekek egy részénél tanulasi nehézségek
alakulnak ki.

[Iskoldskoru vizsgdlt személynél] Okoz-e nehézséget a lentiek koziil bdrmelyik [a vizsgdlt személy]-nek?
[Iskoldskorndl idGsebb vizsgdlt személynél] Okozott-e nehézséget a lentiek koziil barmelyik [a vizsgdlt személy]-nek?

a. olvasas N/A| | NEM | | 1GEN | |
b. iras NA| | NEM | | 1GEN | ]
c. helyesiras N/A| | NEM | | 1GEN | ]

d. matematika N/A| | NEM | | IGEN | |
Ha a fenti kérdések barmelyikére IGEN-nel valaszolt:
Volt tovabbi kivizsgalds ez Gigyben vagy kapott segitséget a probléma megoldasahoz? NEM D IGEN D
Kapott javaslatot [a vizsgalt személy] valamilyen iskolai fejlesztésre,

pl. kilénorak vagy egyéni fejlesztési terv? NEM D IGEN D
Szeretne tovabbi kivizsgalast vagy segitséget kérni a nehézségek leklizdéséhez? NEM D IGEN D

07 A sclerosis tuberosaval diagnosztizalt személyek tobbségének nehézsége adédik egyes
kognitiv képességekkel. Van [a vizsgalt személy]-nek nehézsége barmelyikkel a lentiek

kozal?
a. memoria, pl. megtértént dolgokra emlékezni NEM D IGEN D
b. figyelem, pl. koncentracié, figyelemelterel6dés NEM D IGEN D
c. ketté vagy tobb dologgal foglalkozni egy id6ben NEM D IGEN D
d. térlatassal kapcsolatos feladatok, pl.: kirakdk, épitékockdk NEM D IGEN D
e. végrehajtd képességek, pl. tervezés, szervezés, rugalmas gondolkodds NEM D IGEN D
f. zavarodotta valik, pl. nem tudja a ddtumot vagy, hogy hol van NEM D IGEN D

Ha a fenti kérdések barmelyikére IGEN-nel valaszolt:

Volt kivizsgélas ez Ggyben vagy kapott segitséget a probléma megoldasahoz? NEM D IGEN D
Szeretne tovabbi kivizsgalast vagy segitséget kérni a nehézségek leklizdéséhez? NEM D IGEN D




o Az eddig felsorolt nehézségeken feliil még mas médon is hatassal leheta TSC az érintettek
életére. Volt [a vizsgalt személy]-nek valaha problémdja:

a. alacsony 6nértékeléssel? NEM D IGEN D
b. csaladon belilli fesziiltséggel, pl. testvérek kézott? NEM | |IGEN | |
c. sziil6k kozti feszlltséggel, amely kapcsolatuk megromlédsédhoz vezetett? NEM D IGEN D
Ha a fenti kérdések barmelyikére IGEN-nel valaszolt:
Volt kivizsgélas ez ligyben vagy kapott segitséget a probléma megoldasahoz? NEM D IGEN D
Szeretne tovabbi kivizsgaldst vagy segitséget kérni a nehézségek lekiizdéséhez? NEM | |IGEN| |
o Az Bsszes fenti nehézség egyiittvéve, mennyire aggasztja, nyomasztja, sujtja le Ont,
gyermekét, csaladjat?
egyaltalan nem 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 rendkivil
1 A fent felsorolt nehézségek koziil melyek azok, amelyekre a legsiirgésebb megoldast
talalni?¢
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11 Van-e mas olyan aggodalma [a vizsgalt személy] TAND-jat illetéen, amelyrél még nem
beszéltiink?

NINCS | | VAN | | Ha VAN, kérem, sorolja fel: ...

KOSZONJUK!

1 Milyen hatast / terhet r6 a TSC a vizsgélt személyre /| gyermekre |/ csalddra az
interjuztatd szerint?

nem jelentds 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 rendkivali
L
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