UKKS tarafindan kullanilan Degiskenler

I. HASTA BILGILERi

Demografik ozellikler

KF merkez kodu
Merkez Adi
Hasta Kodu
Hasta Dosya No
ECFS PR kodu

Guncellenmis Onam Alindi mi?
Cocuk Riza Formu imzalatildi mi?

Uyruk

TC Kimlik No
Dogum Tarihi
Cinsiyet

Etnik koken

Tani
Tani Kesinlesti mi?
Tani durumu:

e Kistik fibrozis degil

e Kistik fibrozis (Onceden KiMS/KFKOT ya da KFTR-iliskili hastalik tanisi almadi ya da alip

almadigi bilinmiyor)

e Kistik fibrozis tanisi kesinlestirilecek

e Kistik fibrozis (Onceden KIMS/KFKOT tanisi aldi)

e Kistik fibrozis (Onceden KFTR-iliskili hastalik tanisi aldi)

e KIMS/KFKOT, “simdiki tanisi”

e  KFTR-iliskili hastalik (Higbir zaman KiMS/KFKOT ya da kistik fibrozis tanisi almadi)

e  KFTR-iliskili hastalik (Onceden KIMS/KFKOT tanisi aldi)

e  KFTR-iliskili hastalik (Onceden kistik fibrozis tanisi aldi)

e Kistik fibrozis tasiyicisi (Onceden KiIMS/KFKOT tanisi aldi)

e Kistik fibrozis tasiyicisi (Onceden kistik fibrozis ya da KFTR-iliskili hastalik tanisi aldi)



Tani yasi

Tani tarihi

Yenidogan taramasi
Mekonyum ileusu

Mutasyonl (Alell)
Mutasyon2 (Alel2)

Ter testi tipi 1

Ter testi degeri1: mmol/L
Ter testi tipi 2

Ter testi degeri 2: mmol/L
Nazal Potansiyeli Fark Ol¢iimii
Nazal Potansiyeli Fark 6l¢tim tarihi
Nazal Potansiyeli Fark sonug
intestinal akim 8l¢ctimii
intestinal akim &l¢timi tarihi
intestinal akim 8l¢limi sonug
Pankreas durumu:

Fekal elastaz

Fekal yag

Sadece KiMS/KFKOT igin: Yenidogan tarama protokolii:

e |RT

e |RT-IRT

e |RT-ML-IRT
e |RT-DNA

e |RT-DNA-IRT

e |IRT-DNA+ML-IRT

e |RT-DNA-EGA

e |RT-PAP-IRT



e |RT-PAP-DNA
e IRT-PAP-DNA-EGA
e Bilinmiyor

Sadece KiMS/KFKOT igin: ilk IRT degeri (ng/mL)
Sadece KiIMS/KFKOT igin: ilk IRT degerinin tarihi
Sadece KiMS/KFKOT icin: bazal fekal elastaz degeri
e Bir kez <200ug
o ki kez <200ug
e Bir kez 2200ug
o ki kez >200ug
e Yapilmadi
e Bilinmiyor
Sadece KiMS/KFKOT icin: bazal boy (cm)
Sadece KiMS/KFKOT igin: bazal viicut agirhig (kg)

Sadece KiMS/KFKOT icin: bazal boy ve viicut agirlig élciim tarihi (Giin/ay/yil)

Il YILLIK ViZiT

Vizit yili

Hastanin Son Durumu
Oliim tarihi

Oliim nedeni

Solunum fonksiyon testleri ve beslenme izlemi

Viicut agirlig

Boy

Viicut Agirligi ve Boy Olgiimiiniin Yapildig Tarih
FEV1 %

FEV1 litre

FEV1 Ol¢im tarihi

FVC %

FVC litre

FVC 6lcllen tarih



Akciger temizleme indeksi (LCl)
LCI degeri:
Yapildig tarih
Yapildig alet:

Komplikasyonlar

ABPA (Alerjik bronkopulmoner aspergillozis)
Diyabet

Pnomotoraks (gogis tlipl gereken)
Karaciger hastalgi

Majér hemoptizi ( = 250 ml/giin)

Malignensi

Sinlzit

Osteoproz

Osteopeni

Gastroozefageal refli

Psddobartter Sendromu

Distal intestinal obstriksiyon sendromu (DIOS)
O yil iginde gebelik var mi?

Gebeligin sonlanma nedeni

Tedaviler

Devamli antibiyotik

inhale Antibiyotik (en az 3 ay art arda, ara vermeden ya da on/off)
Solunum

rhDNaz, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

inhale Hipertonik Salin > %3, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)
inhale Mannitol, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

inhale bronkodilatdr, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

inhale steroid, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

inhale steroid ve LABA, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Oral Steroid, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)



Azitromisin (ya da diger Makrolid), devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)
Oksijen, devaml (3 ay veya daha uzun sire, tim glin, geceleri ya da egzersiz sirasinda)
Noninvazif mekanik ventilasyon, devamli (en az 3 ay art arda, ara vermeden)
Beslenme/GiS

Pankreatik enzim (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Ursodeoksikolik asit (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Proton pompa inhibit6ri (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Enteral beslenme (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Multivitamin (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Vitamin A (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Vitamin D (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Vitamin E (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Vitamin K (en az 3 ay art arda, ara vermeden)

Endokrin

Kalsiyum destegi

Bifosfonat

insiilin

Modiilator

Ivacaftor

Lumacaftor/ lvacaftor

Tezacaftor/ Ivacaftor

Elexacaftor/ Tezacaftor/ lvacaftor

Diger CFTR modulatori

Modyilatorlerin baslanma ve kesilme tarihi (2 kez)

Terde klor degerleri - her CFTR modiilatori icin baslangigtan dnce ve kullanim sirasinda (yilin en distk
degeri).

Mikrobiyoloji (kronik ya da intermitan)

Pseudomonas aeruginosa

Metisilin hassas Staphylococcus aureus (MSSA)



Metisilin direncli Staphylococcus aureus (MRSA)

Burkholderia cepacia complex

Haemophilus influenzae

O yil igcinde Nontliberkiiloz mikobakteri: balgam ya da BAL’dan kdltiir alindi mi ve sonucu nedir?
Nontiiberkiiloz mikobakteri kiltiiriinde ena z 1 kez Mycobacterium abscessus complex tredi mi?
Nontiiberkiiloz mikobakteri kiltiriinde en az 1 kez Mycobacterium avium complex tredi mi?
Nontiiberkiiloz mikobakteri kiltlirlinde en az 1 kez diger Mikobakteri tiirleri Gredi mi?

O yil igcinde Nontiiberkiiloz mikobakteri tedavisi aldi mi? ( O yil baslanan ya da 6nceki yil baslanip o yil
devam eden)

Mycobacterium tuberculosis

Stenotrophomonas maltophilia

Achromobacter tiirleri

O yil icinde balgam /BAL/ bogaz stirlinti 6rneginden mantar kultiri alindi mi ve sonucu nedir ?
En az bir kez Mantar pozitif ise, Aspergillus fumigatus saptandi mi?

En az bir kez Mantar pozitif ise, Scedosporium tirleri saptandi mi?

Hastane Yatisi, Akciger Alevlienmeleri, IV Antibiyotik

O yil iginde, intravendz antibiyotik ile tedavi edildigi en az 1 pulmoner alevlenme gegirdi mi?
O yil icinde, intravendz antibiyotik ile tedavi edildigi pulmoner alevlenme sayisi

Damardan antibiyotik aldig1 glin sayisi (KF nedenli) (Evde + hastanede)

Damardan antibiyotik aldigi glin sayisi (KF nedenli) (Sadece hastanede)

Hastanede gegcirdigi glin sayisi (KF nedeniyle + KF disi nedenlerle) (Rutin kontrol harig)

Transplantasyon

O izlem yilinda ya da 6nceki yillarda transplantasyonu yapildi mi:

o Akciger
e Karaciger
e Bobrek

e Diger organ



Hastanin son durumu

e Yasiyor ve bu yil kontrole geldi

e Buyil kontrole gelmedi (izlemden ¢ikmadi)

e izlemden gikti

e Sadece KiIMS/KFKOT igin: Aile istegi nedeniyle izlemi durduruldu

e Sadece KiIMS/KFKOT igin: izlemi durduruldu, tanisi KF tasiyicisina déniistii

e Oldu

Sadece KiMS/KFKOT icin

Sadece KiMS/KFKOT icin

: Kronik i1slak/produktif 6ksuriuk (>6 hafta)

e Evet
e Hayir
e Bos

e Bilinmiyor

Sadece KIMS/KFKOT icin

: Bu vil akciger grafisi cekildi mi?

e Evet
e Hayir
e Bos

e Bilinmiyor

Sadece KIMS/KFKOT icin

: Bu yil MRI (manvyetik rezonans goriintuleme) cekildi mi?

e Evet
e Hayir
e Bos

e Bilinmiyor

Sadece KiMS/KFKOT icin

: Bu vil BT (bilgisayarli tomografi) cekildi mi?

e Evet
e Hayir
e Bos

e Bilinmiyor

Sadece KiMS/KFKOT icin

: Bu yil yapilan gorintiileme sonucu

e Bronsektazi

e Mukus tikaglar

e Bronsektazi ve mukus tikaglari



e Normal

o Diger anormallikler
e Bos

e Bilinmiyor

Sadece KiMS/KFKOT icin: Bu yil yapilan en son ter testi

e Titrasyon/Klor
e Kondiktivite
e Yapilmadi
e Metod bilinmiyor/ yapilip yapiimadigi bilinmiyor
e Bos
Sadece KiMS/KFKOT icin: Ter testi degeri

e  Bilinmiyor
e Yapilmadi

e Yapildi ve degeri



