KiSTiK FIBROZISTE KONTROLUN DEGERLENDIRILMESI:
KLINIK, RADYOLOJi VE YASAM KALITESI

ONEMLI NOKTALAR

= KF'te tedavinin amaci Klinik bulgularin giderilmesi
yaninda hastanin kendisini ruhsal ve sosyal yénden
iyi hissedecek duruma getirilmesidir.

= Bu da kisinin hastalikla iliskili ve iliskisiz saglik duru-
munun fonksiyonel ve duygulanim (hissetme) agila-
rindan kontrol edilmesi ile mimkandur.

= KF kontrolinun degerlendiriimesi icin klinik skorla-
ma, radyolojik skorlama ve yasam kalitesinin olcek-
leri kullaniimaktadir.

Konvansiyonel saglik hizmeti ve tibbi uygulamalar
uzun sureli takip gerektiren kronik hastaliklarin tedavisin-
de yalnizca semptomlar ve komplikasyonlari gidermeye
odaklanmistir. Kistik fibrozisin (KF) dogumdan itibaren
baslayan ve kronik komplike bir klinik dogaya sahip olma-
sI bu odaklanmayi daha da arttirmaktadir. Sadece tedavi
edici saglik hizmeti ve klinik semptomatolojinin giderilme-
si nihai ve yeter hedef degildir [1]. Olmasi gereken, orga-
nizmanin hastalik durumunun olabildigince kontrol altina
alinarak en optimum saglikli hale getirilmesidir. Saghgin
tanimi ise beden ve ruh olarak bireyin tam bir iyilik hali
hissetmesidir [2]. Bu nedenle KF'te de tedavinin nihai
amaci klinik bulgularin giderilmesi yaninda ve hatta daha
da 6nemli olarak hastanin kendisini ruhsal ve sosyal yon-
den iyi hissedecek duruma getirilmesi ve bu amag igin
olmasi gereken tedavi duzeyinin belirlenmesidir. Bu da
kisinin “hastalikla iliskili ve iliskisiz saghk durumunun
fonksiyonel ve duygulanim (hissetme) acilarindan kontrol
edilmesi” ile mimkinddr. Bu durumun belirlenmesi igin
KF'te kontrol konsepti ve parametreleri gdzden gegiril-
melidir. Aksi takdirde semptomatolojik olarak hekim
tarafindan bireysel anlamda iyi olan bir hasta, yasam
kalitesi agisindan kendisini iyi hissetmiyorsa tedavi edilmis
olmayacaktir. Bu konsept modern klinik yaklasim, hasta-
larin tam anlamiyla durumlarinin (fiziksel-organik, ruhsal,
sosyal) belirlenmesi ve gelisen ilag endistrisinde rasyonel
tedavinin belirlenebilmesi igin gereklidir [3].

Kontrolin Degerlendirilmesinde Hangi Araglar

Kullanilabilir?

Yasami kisaltan genetik gegisli kronik bir hastalik ola-
rak KF, mutasyonun tipi ve agriligi ile degisen coklu
organ tutulumu olan bir fenotipe sahiptir [4]. Bu nedenle
KF hastaliginin klinik durumunu belirleyecek ve bundan

da dnemlisi kontrol durumunu gosterecek kesin ve Uze-
rinde uzlagi sadlanmis bir ara¢ (parametre, 6lcek, biyo-
kimyasal analiz...vs) yoktur. Ancak genel anlamda kabul
edilen hastanin yasam suresi ve yasam kalitesini belirle-
yen ana Klinik unsur akciger ve solunum yolu hastaliginin
durumudur. Klinik durumun belirlenmesi daha ¢ok fonk-
siyonel kapasiteyi yansitir. Solunum fonksiyon testlerinde
bozulmanin saptanmasi ise hastanin geriye donustimsiiz
bir evreye geldigini gosterir. Bu nedenle “kontrol konsep-
ti” agisindan sadece klinik ve fonksiyonel degerlendirme-
nin hastanin tam kontrolund yeterli olmayacagi aciktir.
Ayni konu en sik gorilen kronik solunum yolu hastalig
olan astim agisindan dustndldiginde, astim kontrolu-
nin degerlendiriimesinde kullanilacak araglarin ¢oklugu
ortadadir [5].

KF’te kontrol agisindan bakildiginda, degerlendirme-
nin 3 ana tema ile yapilmasi gerekmektedir:
¢ Klinik skorlama
* Radyolojik skorlama
e Yasam kalitesinin 6lcimi

Klinik Skorlama

Bu amagla kullanilan en basit 6lcekler “semptom
skoru olcekleri” dir. Bu Olcekler ruhsal ve sosyal varlik
boyutunu yansitmaz ve bu agidan yeterli bir kontrol duru-
mu dederlendirmesi sadlayamazlar [3]. KF'te klinik skorla-
mada kullanilan baslica semptom ve bulgular Tablo 1'de
verilmistir [6].

Shwachman-Kulczycki Skoru: 1958 yilinda adi
gegen iki arastirici tarafindan 5 yillik periyodda hastala-
rin izlemi ile olusturulan morbidite ve mortalite durumu
belirlemeye ydnelik bir dlgektir. Solunum fonksiyon test-
lerini icermemesi ise diger onemli defetktidir. Ancak
buna ragmen en sik kullanilan klinik skorlama sistemi-
dir. Bu gtine kadar 200’lin Ustiinde glvenilir ¢alismada
degisik klinik ve laboratuvar parametrelerle korele oldu-
gu bildirilmistir [7].

Modifiye Shwachman-Kulczycki Skoru: 1964 yilin-
da degisik yas gruplarinda ve klinik durumlarda kullanila-
bilirligini arttirmak amaciyla modifiye edilmistir. Bu neden-
le aktivite kismina hastanin 6yku 6zellikleri, fizik muayene
bulgularina ©kslrdk durumu, nutrisyonel duruma da
buylime durumu ve gaita 6zellikleri eklenmistir (Ek 1). Bu
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modifiye haliyle bile Shwachman-Kulczycki Skorunun
subjektif 6zelliginin devam ettigi, olcek ici tekrarlarin
oldugu ve “hafif” bulgulari test etmeyip algilamadig
belirtiimektedir. Ancak KF’li hastalarin prognozlarini etki-
leyebilecek basarili bir tedavi ve izlem plani, hafif semp-
tom ve bulgulan saptayip erken tedavi sansi taninmasiyla
mUmkindur [8].

Cooperman Skoru: Shwachman-Kulczycki ve
Modifiye Shwachman-Kulczycki Skorunu kompleks bula-
rak Cooperman 1971 yilinda ¢ok daha basit ve kullanila-
bilir 6lcek gelistirdigini bildirmistir. Kullanimi kolaydir.
Ancak validasyonu yapiimamis ve Kklinik calismalarda
maalesef kullanim alani bulamamistir [9].

NIH (National Institute of Health) Skoru: 1973
yilinda Taussing tarafindan hastalarin ge¢mis durumu,
simdiki durumu ve prognozlarini belirlemek tzere gelisti-
rilmistir. (Ek 2). Cocuklar tarafindan anlasilirlik diizeyi de
dasuktur. Soru sayisi cok olmasina karsin kullanimi sikga
olan bir dlgektir [10].

Bernese Skoru: 1979 yilinda Kraemer ve arkadaslari
klinik bulgu, akciger grafisi, solunum fonksiyon testi ve
kan gazi degerleri arasinda korelasyonu da saptayacak
bir test olarak gelistirdiler. Balgam 0Ozellikleri de icermek-
tedir. Ancak hastalar arasi farki saptayamamakta, son
derece invaziv ve uygulama zorluguna sahiptir [6, 11].

Huang Skoru: NIH ve Shwachman-Kulczycki skoru-
nun kisa stredeki degisimleri saptayamamasi nedeniyle
1976 yilinda Huang tarafindan antibiyotik etkinligini ve
tedavi yontemleri arasindaki farki saptayabilmek igin
gelistirilmistir. Domainler genisletilmis, solunum yetmezli-
gi ve diger bir ¢ok ayrinti ilave edilmistir. Ancak yine
sadece eriskin hastalarda kullanilabilmektedir, cocuklarda
kullanilamamaktadir ve oldukca zaman alici ve kompleks-
dir [12].

KF Klinik Skoru: Kanga ve ark. tarafindan 1997
yiinda yayinlanmistir. Oksiiriik, istah, solunun sikintisi,
balgam ¢ikarma ve 5 ayri klinik bulgu (ates, solunum hizi,
kilo, gaz degisimi ve akciger oskultasyon bulgusu) tzerin-
den skorlama yapar. Cocuklarda kullanimi henliz yeterli
sayida degildir. Validasyon calismasi yapildigi halde guve-
nirlilik calismalari henliz yapilmamistir. Ancak gelecek
vadeden bir klinik skorlama formatidir [13].

Digerleri: Cogu akut alevlenmeleri degerlendirmek
gibi 6zel amaclarla gelistirilmistir. Ornegin Rosenfeld ve
ark tarafindan sadece akut bulgulan “var ve yok” olarak
degerlendiren ama hastalik agirligini yansitmayan bir 6lcek
vardir [14]. Benzer sekilde Rabin ve ark. tarafindan sadece
akut alevlenme tedavi sonuglarini karsilastirmak tizere bir
baska olcek gelistirilmistir. Ancak bu 6lcek de 6zel amagla
kullanilabilmekte ve c¢ocuklarda kullanimi mumkiin olma-
maktadir [15]. Ayrica Borg Skalasi sadece dispnenin dere-
cesi ve efor toleransini gostermek amaciyla ve son yillarda
gelistirilen  Solunumsal-Sistemik ~ Semptom  Skoru
(Respiratory and Symptom Questionnaire) Olcegi de sade-
ce akut alevlenmeleri solunum bazl olarak 6lgmek icin
kullanilabilir [3].

Radyolojik Skorlama

Bircok hastalikta radyolojik goruntileme yontemleri-
nin bir belirte¢ olarak kullanilabilecegi dne surilmis ve
bazilarinin gegerlilikleri saptanmistir. Bu konuda Gzerinde
en ¢ok calisilan yontem bilgisayarli tomografidir (BT) [6].
Hatta solunum fonksiyonlarinda hentiz bozulma olma-
dan BT’nin bronsiyal ve parankimal degisiklikleri yansittig
iddia edilmektedir. Bu nedenle BT’nin henuiz akciger degi-
siklileri olusmadan bazal durum icin ¢ekilmesi ve bundan
sonra izlemde kullaniimasinin planlanmasi bile dne strtl-
mektedir. Bu kadar hassas oldugu iddia edilen bir yonte-
min KF in kontrol durumunu elde etmede kullanilacag en
Onemli alanlardan birisi ise tedavi basarisinin degerlendi-
rilmesidir. Dornaz alfa ile yapilan birka¢ calismada tedavi
oncesi ve sonrasi etkinligin degerlendiriimesinde BT kulla-
nilabiir ama radyasyona ait yan etkiler akilda tutulmaldir
[16]. KF’de kullanilan bu evreleme sistemi Sekil 1'de veril-
mistir. Hatta bu evreleme sistemine adapte bir tedavi
Onerisi de mimkundir [17].

Yasam Kalitesinin Olciimii
Hastanin semptomlari yaninda ruhsal ve sosyal haline
ait hissettiklerini ifade etmesi ve bunlarin da tedavi sonug-

Tablo 1. KF'te klinik skorlamada kullanilan semptom ve

bulgular
Sistem Semptom ve Bulgu
Pulmoner Solunum sikintisi/dispne

Ust Solunum Yolu

Gastrointestinal

Aktivite

Genel

Egzersiz intolerans

Oksiiriik (Gece, giindiiz)

Okstiriik siklign

Balgam ¢ikarma

Juguler dolgunluk

Vizing

Hempotizi

Balgam miktari

Balgam gortinimunde degisiklik
Balgam renginde degisiklik
Balgam yogunlugunda degisiklik
Artmis solunum sayisi

Solunum fonksiyon testi bozuklugu
Bogaz agrsi/burun akintisi

Sintis bolgesinde agri

Pardlan burun/sinis ostiumu akintisi
Karin agrisi

ishal/yagh diskilama

Diger

Okula devamsizlik
Yirtime/kosma/ylizme vb zorlugu
Ates yuksekligi (>38°C)

istahsizlik

Halsizlik/yorgunluk

Agirlik/Kilo kaybi

Beslenme durumu
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larini degerlendirirken g6z onlnde tutulmasi modern bir
tip pratigi yaklasimidir. Saghgin bu 3 temel kavramini ice-
ren ve hasta odakli tip pratigindeki izlem “hastanin (duygu
ve duygulanimini) ifade ettigi sonuca gore izlem” (HDI)
(PRO; patient-reported outcome) seklidir [3].

HDI sistemlerinin en gelismis olanlari hastayr her 3
yonuyle kavramaya galisan “yasam kalitesi 6lcekleri”dir [1].
Saglikla ilgili yasam kalitesi (SYK) Glceklerinin iki hedefi var-
dir: Birincisi, hastanin hastaliginin nedeni olan organi disin-
da da tim vicudunu ilgilendiren yasam kalitesi durumunu

Ek 1. Modifiye Shwachman-Kulczycki Skoru

Olcmektir. Buna jenerik ya da genel SYK t¢ekleri denir [18].
ikincisi ise hastaligin direkt etkisi ile olusan SYK’ni elde
etmek amaclanir. Bunlar “hastalik spesifik” SYK 6lgekleridir
[18,19]. Sadece bu hastaliga ait durum ile semptom, ruhsal
durum ve sosyal iyilik hali agisindan HDI amagclanir. Ornegin
KF icin dunyada kabul goérmis ve validasyon islemleri
tamamlanmis hemen tek dlgek olan CFQ-R (cystic fibrosis
guestionnaire-revised) buna en iyi 6rnektir.

KF'li hastalar icin SYK 0lceklerinin kullanimi agisindan
en dogru sekil hem jenerik hem de hastalik spesifik SYK

I.Genel Aktivite

1. Normal yasam sekli (spor yapabilir, duzenli okula gidebilir)

2. Dayaniklikta azalma, Giin sonunda yorgunluk, okul devam-
lihgr iyi

3. Dinlenme istegi, aktivite sonrasi kolay yorulma, okul devam-
lilginda azalma

4.Sik dinlenme ihtiyaci, kisa yurtyisler sonrasi dispne
5. Sandalye ve yatakta ortopneik solunum
I1.Fizik Muayene

1. Akciger sesleri normal, 6ksirtk yok, normal postir, KTA
normal, DSS normal

2. Akciger sesleri normal, Nadir 6ksurtik, KTA normal, minimal
hiperinflasyon, comak parmak yok

3. Sik oksurdk, hinlt, artmis DSS, hafif derecede hiperinflas-
yon, erken donemde ¢comak parmak olusumu

4. Cok 6ksurlk, siklikla produktif, gogusde ¢ekilme bulgusu,
orta dizeyde hiperinflasyon, akciger seslerinde ekspiriyum
uzunlugu, ince raller, orta derecede comak parmak

5. Tasipne, tasikardi, siddetli 6kstrik ataklari, yaygin raller,
siyanoz, kalp yetmezligi isaretleri, agir derecede comak par-
mak
111.Beslenme

1. Agirlik ve boy 25 persantil Ustlinde, kas kiitlesi ve kas tonu-
su iyi, normal diskilama

2. Agirlik ve boy 20-25 persantil arasinda, diskilama anormal,
kas kutlesi ve kas tonusu orta

3. Agirlik ve boy 3 persantil tizerinde, diskilama cok sik anor-
mal, fazla miktarda diskilama, kas kiitlesi ve kas tonusu
azalmis, minimal abdominal distansiyon

4. Agirlik ve boy 3 persantil altinda, diskilama buyuk miktarlar-
da ve sik, fazla miktarda diskilama, azalmis kas kitlesi ve
gevsek kas tonusu, hafif ve orta abdominal distansiyon

5. Belirgin malnutrisyon, abdominal distansiyon belirgin, sik ve
yagh diskilama, rektal prolapsus

IV.Akciger grafi bulgulan
1. Normal akciger filmi

2. Bronkovaskiiler isaretlerde minimal artis, erken hiperinflas-
yon

3. Yama tarzinda atelektaziler, orta derecede hiperinflasyon,
artmis bronkovaskdler isaretler

4. Yaygin atelektazi ve infeksiyon alanlari, orta derecede hipe-
rinflasyon, minimal bronsektazi

5.Lobar atelektazi vebronsektazi, siddetli hiperinflasyon,
akcigerde kistik olusumlar, pnémotoraks, kardiyomegali

Toplam puan

Tarihler

Skor

25

20

15

10

25

20

15

10

25

20

15

10

25

20

15

10
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Ek 2. NIH skoru

NIH (National Institute of Health) Skoru

Prognostik skor
Ad-Soyad ... Hasta No
Cinsiyet — ©ooeiie Yas-Tani
Cl e
I. Akciger bulgular
A. Xiginlari

1. Pulmoner isaretlerde minimal belirginlesme

2. Artmis pulmoner isaretler: hafif derecede havalanma artisi, ate-
lektazi ve mukus plaklari

3. Orta derecede havalanma artisi, fibrozis,
atelektazi ve mukus plaklar: kistik olusumlar

4. Siddetli derecede havalanma artisi: ileri derecede fibrozis ve kis-
tik olusumlarpulmoner obstriksiyon, bronsektazi

5. Akut akciger infiltrasyonu
B. Akciger fonksiyon testleri
1. Vital kapasite (VC) %90 dan az
%80 den az
%70 den az
%60 dan az
%50 den az
2. FEV. VC’nin %70 inden daha az
VC’nin %66’sinden daha az
VC’nin %58’inden daha az
VC’nin %50’sinden daha az
VC’nin %42’sinden daha az
C. Akciger bulgularinin artisi sonucu yogun tedavi gereksinimi
1. Son 3 ay
2.Son 1 yil
D. Pndmotoraks
1. Son 6 aydir, tekrarlayan
2. Hig
E. Hemoptizi
1.Massif kanama
a. Son 6 aylik dénemde
b. 6 aydan daha 6nceki donemde
2.Cok az miktarda kanama son 1 yil i¢inde
F. Pulmoner Cerrahi
G. Kor pulmonare
H. Akciger fizik muayene
I. Balgam Uretimi ve 6kstruk
Toplam puan:
11.Genel Bulgular
A. Agirlik
1. istahsizlik
2. 3 persantilden daha az
3. Son 3 ayda 2 kilodan fazla kayip
4. Son 1 yilda 5 kilodan fazla kayip ve buylime egrisinde 6nemli
duss
B. Aktivite
1. Kolay yorulma: okula ve ise hareket azlig
2. Istirihat dispnesi
C. Davranis
1. ilag Kullaniminda giivensiz tutum izlemesi
2. Depresif davranis hali
Genel Bulgular toplami
TUm skor toplam puani

............................. Dogum tarihi ..o
............................. TertestiNa ioooovvevvceiiiecien
Puan | Max. Tarihler
Puan
17
1-3
4.6
7-10
11-14
14
17
1
3
5
7
9
1
2
4
6
8
5
5
8
5)
5
8
7
7
4
1-3
2-7 7
35 5)
19 9
1-3 3
75
6
12
2
2
4
10
1-6
15
9
1-6
1-3
25
100
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)

Dogum Cocukluk Eriskin
Evre 1 Evre 2 Evre 3 Evre 4
( )\ AN )\ )
Y Y Y Y Y
Normal Hava Hava Hapsi Patolojik Degisiklikler Geg Komplikasyonlar
Yolu (Air Trapping) Bronsektazi

Rejiyonel Brons
Ceperi Kalinlagmalari

T T T

Proflaksi Duizeltici Tedavi Atak Tedavisi

Erken Bronsektazi
Mukus Tukaglari

Kronik Stabilizasyon

T

Komplikasyon Tedavisi

Sekil 1. KF’te gelisimsel radyolojik (BT) evreleme

Tablo 2. KF'te kullanilan skorlar, yasam kalitesi dlcekleri ve icerikleri

Sistem Semptom ve Bulgu SK
Pulmoner Solunum sikintisi/dispne X
Egzersiz intoleransi X
Okstiriik (Gece, giindiiz) X
Okstiriik sikhig X
Balgam ¢ikarma

Juguler dolgunluk

Vizing
Hemoptizi X
Balgam miktari X

Balgam gorinimu degisiklik
Balgam renginde degisiklik
Balgam yogunlugunda
degisiklik X
Artmis solunum sayisi
Retraksiyonlar
SFT bozuklugu
Ust Sol. yolu Bogaz agnisi/burun akintisi
Sinlis bolgesinde agri
Purdlan burun/sinis akintisi
GiS Karin agris
ishal/yagh diskilama
Diger

Aktivite Okula devamsizlik
Yurime/kosma vb. zorlugu

Genel Ates yuksekligi (>38°C)
istahsizlik
Halsizlik/yorgunluk
Agirlik/Kilo kaybi
Beslenme durumu

Duygulanim

iyilik hali

Psikososyal

Akc. gra/BT/ vb. X

NIH
X

RSSQ

X X X X X

>

X

Radyolojik

CFQ-R
X

X
X
X

< X X X

X X X X X

>

SK: Shwachman-Kulczycki Skoru; NIH: NIH (National Institute of Health) Skoru; RSSQ: Respiratory and Symptom Questionnaire; CFQ-R: Cystic Fibrosis

Questionnaire-Revised
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Ek 3. CFQ-R Yeniden Duizenlenmis KF Anketi, 6-11 yaslarindaki cocuklar (Goériismecinin Uygulayacagi Form)

CFQ-R Yeniden Duzenlenmis Kistik Fibrozis Anketi
6-11 yaslanndaki ¢ocuklar (Gorismecinin Uygulayacagi Form)
Bu anket goruismeci tarafindan uygulanmak tizere hazirlanmistir.
Litfen bu anketi kiigtik cocuklar icin kullanin.

Ancak sorulan kendi basina okuyabilecek ve yanitlayabilecek 12 ve 13 yasindaki ¢ocuklar igin kendi kendine uygulayabilecegi formu
kullanin.

Anketin her bolimu icin gortsmeci icin talimatlar vardir. Cocuga okumaniz gereken talimatlar
gereken talimatlarin alti cizilidir ve italik yazilidr.

Yazar: Alexandre L. Quittner , Miami Universitesi, Pediatrik Psikoloji AD
Klinisyen: Hasan Yiiksel, Celal Bayar Universitesi, Pediatrik Alerji BD ve Solunum Birimi
Ceviri: Ozge Yimaz, Celal Bayar Universitesi, Pediatrik Alerji BD ve Solunum Birimi
Gorusmeci: LLitfen asagidaki sorular sorun.

A. Dogum tarihin nedir?
Tarih .../
Ay Gun Yil

isareti ile gosterilmistir. izlemeniz

B. Cinsiyetin nedir ?
[J Erkek [1Kiz

C. Son iki hafta icinde tatile gittin mi ya da sagligin ile ilgili olmayan nedenlerle okuldan uzak kaldin mi?
[JEvet [1Hayir

D. Asagidakilerden hangisi irksal kokenini en iyi tanimlar?

LI Tark

[ Balkanlar

[JOrtadogu kokenli

[JOrta Asya Kokenli

L1 Diger (Belirtiniz): .........

[[JBu soruya cevap vermemeyi tercih ediyorum.

E. Su anda kaginci siniftasin? (eger yaz ise, en son bitirdigin sinif)
L] Anasinifi

1. sinif

[12. sinif

3. sinif

[14. sinif

5. sinif

6. sinif

7. sinif

L] Okula gitmiyor
]

Gorusmeci: Liitfen asagidakilere cocuga okuyun.

Bu sorular senin gibi kistik fibrozis hastaligi olan ¢cocuklar icindir. Yanrtlarin bizim bu hastaligin nasil bir hastalik oldugunu ve hangi teda-
vinin sana iyi gelecegini anlamamiza yardim edecek. Bu nedenle, bu sorular yanitiaman gelecekte sana ve senin gibilere yardim edecek.

Litfen tlim sorular yanitla. Dogru ve yanlis yanit yoktur! Eger nasil yanitlayacagin konusunda emin degilsen, senin durumuna en uygun
yaniti seg.

“ Soracagim her soru icin, sana gosterecegim kartlardaki yanitiardan birini secebilirsin.”
Cocuga turuncu karti gdsterin.
“ Bu karta bak ve benimle birlikte ne yazdigini oku: ¢cok dogru, cogunlukla dogru, biraz dogru, hi¢ dogru degil.”

“ iste bir 6rnek: Eger sana filler ucabilir mi diye sorsam ve bu ¢ok dogru mu, cogunlukla dogru mu, bazen dogru mu, hic dogru degil
mi diye sorarsam, karttaki dort yanittan hangisini secerdin?”

Cocuga mavi karti gosterin.
“ Simdi bu karta bak ve benimle beraber ne yazdigini oku: Her zaman/ siklikla/ bazen/ hic.”

“ iste bir baska 6rnek: Eger sana aya her zaman m, sikikla mi, bazen mi gidersin ya da hi¢ gitmez misin diye sorarsam, karttaki hangi
yaniti secerdin?”

Cocuga turuncu karti gésterin.
“ Simdi sana guinltik hayatinla ilgili baz sorular soracagim.”
“ Sana okuyacagim cuimlelere senin icin cok dogru, cogunlukla dogru, biraz dogru ya da hi¢ dogru degil olarak yanit ver”
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Lcitfen ¢ocugun yanitini belirten kutuyu isaretieyin.

“Son iki hafta icinde”: Cok dogru  Cogunlukla dogru  Biraz dogru  Hi¢ dogru degil

1. Yagitlanm kadar hizli yiruyebildin

2. Merdivenleri yasitianm kadar hizli ¢ikabildin ]

3. Istedigin gibi kosabildin, atlayabildin ve trmanabildin [

4. Yagitlanm kadar hizli ve uzun kosabildin O
O
O

O

5. Sevdigin sporlara katilabildin (6rn. Yiizme, futbol, dans

etme veya digerleri)

6. Kitaplar, okul ¢cantan ya da sirt-cantasi gibi agir seyleri tasir ya da
kaldirrken zorluk yasadin

O oOooooo
O oOooooo
O oOooooo

GoOrusmeci: Cocuga mavi karti gosterin.
Lcitfen ¢ocugun yanitini belirten kutuyu isaretleyin.

“Ve bu son iki hafta icinde asagidaki aktiviteleri hangi siklikta
yaptigini belirt”: Her zaman Siklikla Bazen

7. Yorgun hissettin

8. Cok kizgin hissettin

9. Asik suratli hissettin

10. Endiseli hissettin

11. Uzgiin hissettin

12. Uykuya dalmada zorluk gektin

13. Kéti rilya yada kabus gordiin

14. Kendini iyi hissettin

15. Yemek yemekle ilgili sorunlarin oldu

16. Tedavini yapmak icin senin icin eglenceli islere ara vermek
zorunda kaldin

17. Yemek yemeye zorlandin

0O Ooooooooog
0O Ooooooooog
0O Ooooooooog
O DOoooooooooZ

Gorusmeci: Cocuga turuncu kart: gosterin.
“Sana okuyacagim cimlelere ¢ok dogru, cogunlukla dogru, biraz dogru ya da hi¢c dogru degil diye yanit ver.”

Litfen ¢ocugun yanitini belirten kutuyu isaretleyin.

“Son iki hafta icinde™: Cok dogru  Cogunlukla dogru  Biraz dogru  Hi¢ dogru degil
18. TUm tedavilerini yapabildin

19. Yemeklerini istahla yedin

20. Arkadaslarinla ¢ok bir araya geldin
21. Evde istediginden ¢ok kaldin

22. Evden baska bir yerde uyurken rahat hissettin
(arkadas ya da akrabalarindan birinin evi ya da baska bir yer)

23. Kendini diglanmis hissettin
24. Eve arkadaslarini siklikla davet ettin
25. Diger ¢ocuklar tarafindan alay edildin

26. Digerleri ile hastaligin hakkinda konusurken kendini
rahat hissettin ( 6gretmen, arkadas...)

27. Boyunun ¢ok kisa oldugunu dustindiin

28. Cok zayif oldugunu distindiin

29. Kendini yasitlarindan fiziksel olarak farkli oldugunu dustindiin
30. Tedavilerini yapmak seni rahatsiz etti

o000 oooo oooot
o000 oooo oooot
o000 oooo oooot
o000 oooo oooot

Gorusmeci: Cocuga mavi karti yeniden gosterin
Lcitfen gocugun yanitini belirten kutuyu isaretleyin.

Son iki hafta icinde asagidaki aktiviteleri hangi siklikta
yaptigini belirt Her zaman Siklikla Bazen Hic

31. Giin iginde 6ksurdiin

32. Gece oksurik nedeni ile uyandin

33. Balgam cikararak okstirmek zorunda kaldin
34. Nefes almada zorluk cektin

35. Karnin yada miden agridi

ooooo
ooooo
ooooo
ooooo

Litfen tim sorularin yanitlandigindan emin olun.
YARDIMIN iGIN TESEKKUR EDERIZ...
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olceklerini ayni anda kullanmaktir. Ayrica HDi’de ¢ocukluk
caginda ifade yetersizligini ortadan kaldirmak icin aileden
“anne-babadan alinan bilgiyi degerlendiren SYK 6lcekleri”
(“Parent forms of QoL”) de kullanilabilir.

KF'te kontrol durumunun belirlenmesinde en ideal
sonug ancak SYK 6l¢imunin genel kapsami olusturmasi
yaninda klinik skorlama (semptom skoru ve fizik bulgular)
ve fonksiyonel parametrelerin (FEV,, FVC, 6-dakika yurime
testi vb.) birlikte kullanimi ile saglanabilir [3]. KF’'te kullani-
lan skorlar, yasam kalitesi 6lcekleri ve icerikleri Tablo 2'de
gosterilmistir.

Kistik Fibrozis Olgegi (CFQ-R; Cystic Fibrosis

Questionnaire-Revised)

CFQ-R, 6 yasindan itibaren ¢ocuklarda kullanilabilir [1].
Ug farkl yas grubundan hasta [6-10, 12-13 ve 14 yas ve
Uzeri) ve anne-babalar icin dort CFQ-R anketi vardir (Ek 3)
[1,20]. Sorulara verilen yanitlar, siklik derecesi (“her zaman”,
“sik”, “bazen”, *hi¢”), zorluk derecesi (“¢ok zor”, “biraz
zor”, “az zor”, “hic zor degil”), ya da dogru yanlis degerlen-
dirmesi (“cok dogru”, “biraz dogru”, “biraz yanls”, “cok
yanlis™) icerir. Tiim sorular esit agirliklidir ve dlgeklerin yanit-
lanmasi 15 dakika civarinda strer [1].
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