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¢OK MERKEZLĶ 

ñT¦RKĶYEôDEKĶ KĶSTĶK FĶBROZĶS HASTALARININ DEMOGRAFĶK VE KLĶNĶK 

¥ZELLĶKLERĶNĶN ULUSAL KĶSTĶK FĶBROZĶS HASTA KAYIT SĶSTEMĶNE 

KAYDEDĶLMESĶ VE AVRUPA KĶSTĶK FĶBROZĶS DERNEĴĶ HASTA KAYIT 

SĶSTEMĶNE G¥NDERĶLMESĶò 

¢ALIķMASI  ĶLE ĶLGĶLĶ PROTOKOL 

 

 

 

Ama­ Hasta kayēt sistemleri bir merkezde, ¿lkede ya da bºlgede, hastalarēnēn klinik 

ve epidemiyolojik ºzellikleri, bakēm ve yaĸam s¿releri ile ilgili bilgileri 

kaydetmek, karĸēlaĸtērmak, zamanla deĵiĸen epidemiyolojiyi gºrmek 

amacēyla d¿zenli olarak toplayan sistemlerdir. ¥rneĵi d¿nyada bir­ok ¿lkede 

bulunan ve nadir bir hastalēk olarak kabul edilen Kistik Fibrozis (KF) 

hastalēĵēna ait ulusal hasta kayēt sistemleri, o bºlgede/ ¿lkede KF hastalēĵēnēn 

prevalansēnē, hastalēk y¿k¿n¿, hayat kalitelerini ve doĵal seyirlerini 

incelemek amacēyla kullanēlmaktadēr. ¦lkemizde  ilk kez, ñ¢ocuk Solunum 

Yolu Hastalēklarē ve Kistik Fibrozis Derneĵiò tarafēndan ñUlusal KF Hasta 

Kayēt Sistemiò (UKKS) kurulmuĸtur. UKKSônin kurucusu, sahibi, 

y¿r¿t¿c¿s¿ ve yºneticisi ¢ocuk Solunum Yolu Hastalēklarē ve Kistik Fibrozis 

Derneĵiôdir. Ķnternet ¿zerinden ulaĸēlan web bazlē bu sistem sayesinde 

¿lkemizde ne kadar KF hastasē olduĵu ve bu hastalarēn klinik ve demografik 

ºzelliklerinin bilinmesi m¿mk¿nd¿r. Ayrēca bu sistemin, her merkezin kendi 

KF hasta sayēsē ve ºzelliklerinin bilinmesine ve merkezlerin verilerinin 

karĸēlaĸtērēlmasēna olanak tanēmasēnēn yanēsēra, tedavi sonu­larēnēn 

deĵerlendirilmesi ve hangi tedavinin daha iyi olduĵunun bilinmesi, yeni bir 

enfeksiyon ya da komplikasyonda artēĸ gibi yeni olaylardan haberdar 

olunmasē ve ayrēca KF konusunda  bilimsel ­alēĸmalar i­inde yer alacak 

hastalarēn belirlenmesi gibi faydalarē mevcuttur.  

 

Bu ­ok merkezli ­alēĸmanēn birinci amacē, ¿lkemizde KF hastasē izleyen 

merkezlerin KF /ñKistik Fibrozis Transmembran Kond¿ktans Reg¿latºr 

(KFTR) - Ķliĸkili Metabolik Sendrom (KĶMS) /Kistik Fibrozis Tarama 

Pozitif, Kesin Olmayan Tanē (KFKOT)ò (KĶMS/KFKOT) ve KFTR- iliĸkili 

hastalēk (KFTR-ĶH) tanēsē olan hastalarēnēn sayēlarēnē ve klinik ve demografik 

verilerini her yēl d¿zenli olarak ñUlusal KF Hasta Kayēt Sistemiòne 

(UKKS)  kaydetmesi yoluyla, yēllēk olarak T¿rkiyeôdeki KF hastalarēnēn tēbbi 

ºzellikleri ile ilgili bilgi sahibi olmak ve ¿lkedeki hastalēĵa ait profili 

­ēkartmak, KF ile ilgili ­alēĸma yapēlmasē planlanērsa bu ­alēĸmaya katēlacak 

olan hastalarē belirlemek ve T¿rkiyeôde KF ile ilgili epidemiyolojik ve ­ok 

merkezli ­alēĸmalar i­in veri saĵlamaktēr. 

 

¢alēĸmanēnēn ikinci amacē, ¿lkemizdeki KF/ Kistik Fibrozis Transmembran 

Kond¿ktans Reg¿latºr (KFTR) - Ķliĸkili Metabolik Sendrom (KĶMS) /Kistik 

Fibrozis Tarama Pozitif, Kesin Olmayan Tanē (KFKOT)ò (KĶMS/KFKOT) 
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ve KFTR- iliĸkili hastalēk (KFTR-ĶH) tanēsē olan hastalarēn UKKSôe 

kaydedilmiĸ olan yēllēk verilerini her yēl d¿zenli olarak ñAvrupa KF 

Derneĵiònin 2006 yēlēnda kurmuĸ olduĵu ñAvrupa KF Hasta Kayēt 

Sistemiòne (ñEuropean Cystic Fibrosis Patient Registryò) gºndermektir. 

Bºylece Avrupaôdaki KF/ ñKĶMS/KFKOTò/  KFTR-ĶH hastalarēnēn 

demografik ve klinik ºzellikleri, tedavileri hakkēnda  bilgi sahibi olmak, 

¿lkemizdeki KF/ ñKĶMS/KFKOTò/  KFTR-ĶH hastalarēnēn ºzelliklerini, 

sisteme katēlan diĵer Avrupa ¿lkeleri ile karĸēlaĸtērabilmek, Avrupaôdaki KF/ 

ñKĶMS/KFKOTò/  KFTR-ĶH konusunda bakēm standartlarēnē artērma 

konusunda destek olmak, epidemiyolojik ­alēĸmalar i­in veri saĵlamak ve 

­ok merkezli ­alēĸmalar i­in uygun hasta gruplarēnē belirlemek m¿mk¿n 

olacaktēr.  

 

Kiĸisel Verileri Koruma Kanuna gºre, UKKSônin ñVeri sorumlusuò 

¢ocuk Solunum Yolu Hastalēklarē ve Kistik Fibrozis Derneĵiôdir ve bu 

dernek UKKSônin kurulmasēndan, yºnetilmesinden ve UKKSôe kaydedilmiĸ 

olan verilerin uluslararasē veri paylaĸēmēndan sorumludur.  

 

 

Kapsam 1. Her merkezden katēlēmcēlar, T¿rkiyeôde KF hastasē izleyen 

merkezlerde ­alēĸan doktorlar olacaktēr. Her merkezin bir sorumlusu 

olacak, o sorumlu kiĸiye UKKS tarafēndan otomatik olarak bir 

kulllanēcē adē ve ĸifresi verilecektir. Kullancēlar 

ñhttp://kfkayitsistemi.orgò adresindeki ñUKKSòe KF tanēsēnē koyup 

takip ettikleri hastalarēn bilgilerini her yēl d¿zenli olarak 

gireceklerdir.  

 

Hastalar sisteme girildiĵinde hastalara UKKS tarafēndan otomatik bir 

kod verilecektir, bºylece hastanēn kimlik bilgileri sadece hastanēn 

kimlik bilgilerini giren merkez tarafēndan gºr¿lecek, baĸka kimsenin 

gºrmesi m¿mk¿n olmayacaktēr.  

 

Hastalarēn UKKSôe girilecek bilgiler Protokol Ek-1ôde sunulmuĸtur.  

Hastalarla ilgili biyolojik ºrnek toplanmayacaktēr.  

 

2. Yēllēk olarak ñUKKSòe dahil edilen hastalarēn bilgileri ayrē bir excel 

dosyasēna kaydedilip her yēl d¿zenli olarak ñAvrupa KF Hasta Kayēt 

Sistemiòne gºnderilecektir; bu bilgiler Protokol Ek-2ôde 

sunulmuĸtur. 

 

 

Gºrev 

Daĵēlēmē 

 

¶ Yēllēk olarak toplanacak veriler ñhttp://kfkayitsistemi.orgò 

adresindeki UKKSôde depolanacaktēr. 
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¶ UKKSônin kurucusu, sahibi ve y¿r¿t¿c¿s¿ ¢ocuk Solunum Yolu 

Hastalēklarē ve Kistik Fibrozis Derneĵiôdir.   

¶ UKKS verilerinin saklanmasē, kullanēlmasē ve g¿venliĵinden ¢ocuk 

Solunum Yolu Hastalēklarē ve Kistik Fibrozis Derneĵi sorumludur. 

Katēlan merkezler ise her yēl, o yēla ait verilerini programa girmekle 

sorumludur. Bilgilerin doĵruluĵundan bilgileri kaydeden merkez 

sorumludur.  

¶ Bilgileri kaydedilen hastalardan onam formu alēnmasē zorunludur ve 

bu sorumluluk, hastalarēn verilerini kayēt sistemine kaydeden 

merkeze aittir. Ķmzalanmēĸ onam formlarē, aynē merkez tarafēndan 

saklanmak zorundadēr. 

¶ Hastalar/aileler her zaman i­in verilerini geri ­ekme hakkēna sahiptir.  

¶ Hastalar/aileler veri sistemine girilmiĸ olan kendilerine ait bilgileri 

gºrme hakkēna sahiptirler; verileri kaydeden merkez, istendiĵinde 

hastalar/ailelere verilerini gºstermelidir. 

¶ Bir merkez, verilerini sisteme girdikten sonra, eĵer isterse verilerini 

geri ­ekme hakkēna sahiptir.   

 

Fikri Katēlēm Her merkez sadece kendine ait verileri gºrme ve kullanma hakkēna sahiptir, 

ancak baĸka merkezlerin verilerini gºremez ve kullanamaz. 

¶ Her KF merkezinden sorumlu olan bir kiĸinin i­erisinden 4 yēlda bir 

se­ilen 7 kiĸi ñUKKS yºnetim kuruluònu oluĸturur. 

¶ ñUKKS yºnetim kuruluò t¿m verileri gºrme hakkēna sahiptir.   

¶ Yēllēk rapor ve veri dºk¿mlerinin kimlere verilebileceĵine ñUKKS 

Yºnetim kuruluò karar verir. 

¶ UKKSôe girilen veriler bilimsel ve eĵitim ama­lar i­in kullanēlēr. 

¶ UKKSôe kayētlē olan veriler, UKKS yºnetim kurulunun yazēlē izni 

alēnarak epidemiyolojik ve ­ok merkezli ­alēĸmalar i­in kullanēlabilir. 

Bunun i­in yºnetim kuruluna yazēlē olarak baĸvurulmalēdēr. Yºnetim 

kurulu en ge­ 1 ay i­inde baĸvuruyu deĵerlendirir. 

¶ Veriler kullanēlarak yapēlan ­alēĸmanēn baĸlēĵē ve ­alēĸmayē yapan 

kiĸiler yēllēk raporda sunulur.  

¶ ¢alēĸmanēn yazarlarē arasēna her merkezin sorumlusunun isimleri 

eklenir.  

¶ ¢ok merkezli ­alēĸmalarda yer alacak hastalar, izlendikleri 

merkezlere haber verilerek ­alēĸmaya dahil edilir.  

 

Yurtdēĸē 

Katēlēm 

Yēllēk olarak UKKSôe dahil edilen hastalarēn bilgileri excel dosyasēna 

kaydedilip, her yēl d¿zenli olarak ñAvrupa KF Hasta Kayēt Sistemiòne 

gºnderilir; bu sisteme gºnderilecek veriler Protokol Ek-2ôde sunulmuĸtur. 

 

ñAvrupa KF Hasta Kayēt Sistemiò (https://www.ecfs.eu/projects/ecfs-

patient-registry/project), kendilerine gºnderilen veriler ile yēllēk rapor 

https://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/project
https://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/project
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hazērlayēp web sitesinde yēllēk olarak sunar, bu verileri kendi kurallarē 

dahilinde bilimsel ama­lar i­in kullanēr.  

 

Onam Formu Aydēnlatēlmēĸ onam formu Protokol Ek-3ôte, ¢ocuk Rēza formu Protokol 

Ek-4ôte sunulmuĸtur.  

 

Proje 

Destekleri 

¢alēĸmaya katēlēm tamamen ¿cretsizdir. 

 

Projenin 

Sonlanma 

Durumu 

¢alēĸma, s¿rekli olarak devam edecek ve veriler her yēl toplanmaya devam 

edecektir. ¢alēĸma sonlandērēlacak olursa, her merkeze verileri iade edilecek 

ve ardēndan t¿m veriler silinecektir.   

EKLER  

Protokol Ek-1. Hastalarēn UKKSôe girilecek verileri 

Protokol Ek-2. Hastalarēn ñAvrupa KF Hasta Kayēt Sistemiòne gºnderilecek olan verileri  

Protokol Ek-3. Aydēnlatēlmēĸ onam formu 

Protokol Ek-4. ¢ocuk Rēza formu 
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ONAY SAYFASI  

 

 

ñT¦RKĶYEôDEKĶ KĶSTĶK FĶBROZĶS HASTALARININ DEMOGRAFĶK VE KLĶNĶK 

¥ZELLĶKLERĶNĶN ULUSAL KĶSTĶK FĶBROZĶS HASTA KAYIT SĶSTEMĶNE 

KAYDEDĶLMESĶ VE AVRUPA KĶSTĶK FĶBROZĶS DERNEĴĶ HASTA KAYIT 

SĶSTEMĶNE G¥NDERĶLMESĶò ¢ok Merkezli Konsorsiyum Protokol¿n¿ ve eklerini 

okudum. Uygun buldum. Katēlmayē ve veri giriĸi yapmayē istiyorum.  

 

 

 

 
 . . / . . / 202. 

 

 

Ķmza 

¦nvan Ad Soyad 

 

 

 

 

 

Kurum Bilgisi   

Halen Gºrevi  

Yazēĸma Adresi  

Telefon 0é é .. .. GSM 05.. é .. .. 

E - Posta  

 

 

 

 

ONAY 

. . / . . / 202. 

 

 

AMĶR ONAYI 

Ķmza 

¦nvan Ad Soyad 

Kurumdaki Gºrevi 
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Protokol Ek-1. Hastalarēn UKKSôe girilecek verileri 

 

Ulusal Kistik Fibrozis Hasta Kayēt Sistemiône (UKKS) girilen veriler 

 

I. Hastaya ait demografik bilgiler 

Merkez kodu: 

Merkez adē: 

Hasta kodu:  

Onam verdi mi:  

Doĵum tarihi:  

Cinsiyet: 

Etnik kºken: Beyaz/ Siyah/ Kuzey Doĵu Asya/ G¿ney Doĵu Asya/ Karēĸēk /Diĵer/ Bilinmiyor/ 

Sºylemek istemiyor 

 

Tanē: 

Tanē kesinleĸti mi? - hayēr- bilinmiyor -evet - tanē kesinleĸtirilecek 

Tanē durumu:  

Å Kistik fibrozis deĵil  

Å Kistik fibrozis  (¥nceden KĶMS/KFKOT ya da KFTR-iliĸkili hastalēk tanēsē almadē ya da 

alēp almadēĵē bilinmiyor) 

Å Kistik fibrozis tanēsē kesinleĸtirilecek  

Å Kistik fibrozis (¥nceden KĶMS/KFKOT tanēsē aldē)  

Å Kistik fibrozis (¥nceden KFTR-iliĸkili hastalēk tanēsē aldē)  

Å KĶMS/KFKOT, ñĸimdiki tanēsēò 

Å KFTR-iliĸkili hastalēk (Hi­bir zaman KĶMS/KFKOT ya da kistik fibrozis tanēsē almadē)   

Å KFTR-iliĸkili hastalēk (¥nceden KĶMS/KFKOT tanēsē aldē) 

Å KFTR-iliĸkili hastalēk (¥nceden kistik fibrozis tanēsē aldē)  

Å Kistik fibrozis taĸēyēcēsē (¥nceden KĶMS/KFKOT tanēsē aldē)  

Å Kistik fibrozis taĸēyēcēsē (¥nceden kistik fibrozis ya da  KFTR-iliĸkili hastalēk tanēsē aldē)    

Tanē taĸē: Yēl olarak  

Tanē tarihi:  

Yenidoĵan taramasē:   Yapēlmadē ï bilinmiyor- Yapēldē  

(yapēldē ise:  yapēldē, sonu­ pozitif/ yapēldē, sonu­ negatif/ yapēldē, sonu­ bilinmiyor) 

 

Mekonyum ileus: Hayēr ï bilinmiyor - evet (evet i­inde: evet, opere edildi/                                             

evet, opere edilmedi/ evet, opere edilip edilmediĵi bilinmiyor) 

 

Mutasyon1:  

¶ Genotiplendirme yapēlmadē 

¶ Genotiplendirme yapēldē  fakat mutasyon saptanamadē 

¶ Genotiplendirme yapēldē  Mutasyon adē yazēlacak 
(www.genet.sickkids.on.ca/SearchPage.html) adresinden bakēlacak,  

¶ Genotiplendirme yapēldē: ñbulunan mutasyon adē o sitede yoksa ñdiĵer1ò yazēlacak 

 

Mutasyon diĵer1 adē: 

 

Mutasyon2: 

¶ Genotiplendirme yapēlmadē 



7  

¶ Genotiplendirme yapēldē  fakat mutasyon saptanamadē 

¶ Genotiplendirme yapēldē  Mutasyon adē yazēlacak 
(www.genet.sickkids.on.ca/SearchPage.html) adresinden bakēlacak,  

¶ Genotiplendirme yapēldē: ñbulunan mutasyon adē o sitede yoksa ñdiĵer2ò yazēlacak 

 

Mutasyon diĵer2 adē: 

 

Ter testi tipi 1:  

¶ bilinmiyor/test titrasyon ile deĵil 

¶ yapēlmadē 

¶ yapēldē: Klor d¿zeyi /kond¿ktivite 

Ter testi deĵeri 1 :    (mmol/L)  

 

 

Ter testi tipi 2:  

¶ bilinmiyor/test titrasyon ile deĵil 

¶ yapēlmadē 

¶ yapēldē: Klor d¿zeyi /kond¿ktivite 

 

Ter testi deĵeri 2 :    (mmol/L)  

 

Nazal potansiyel fark ºl­¿m¿: bilinmiyor/yapēlmadē/yapēldē 

 Yapēldē ise: tarih, sonu­ 

Ķntestinal akēm ºl­¿m¿ bilinmiyor/yapēlmadē/yapēldē 

 Yapēldē ise: tarih, sonu­ 

 

Fekal elastaz: bilinmiyor/yapēlmadē/yapēldē 

Fekal yaĵ: bilinmiyor/yapēlmadē/yapēldē 

 

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: Yenidoĵan tarama protokol¿: 

Å IRT 

Å IRT-IRT 

Å IRT-ML-IRT  

Å IRT-DNA 

Å IRT-DNA-IRT 

Å IRT-DNA+ML-IRT 

Å IRT-DNA-EGA 

Å IRT-PAP-IRT 

Å IRT-PAP-DNA 

Å IRT-PAP-DNA-EGA 

Å Bilinmiyor 

 

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: ilk IRT deĵeri (ng/mL) 

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: ilk IRT deĵerinin tarihi 

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: bazal fekal elastaz deĵeri 

Å Bir kez <200Õg   

Å Ķki kez <200Õg   

Å Bir kez Ó200Õg   

Å Ķki kez Ó200Õg    

Å Yapēlmadē    
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Å Bilinmiyor    

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: bazal boy (cm) 

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: bazal v¿cut aĵērlēĵē (kg) 

Sadece KĶMS/KFKOT i­in: bazal boy ve v¿cut aĵērlēĵē ºl­¿m tarihi (G¿n/ay/yēl) 

 

II.  Yēllēk olarak girilen bilgiler  

Vizit yēlē: 

Son durum/ Solunum /Beslenme: 

Hastanēn son durumu: Bilinmiyor /Yaĸēyor/Bu yēl hi­ kontrole gelmedi/Ķzlemden ­ēktē/¥ld¿ 

¥ld¿ ise ºl¿m tarihi, ºl¿m nedeni 

 

V¿cut aĵērlēĵē (kg)  

 Boy: (cm) 

FEV1 yapēldē mē: evet /hayēr 

Evet ise: litre ve  % olarak deĵeri   

 FEV1 ºl­¿len tarih: 

FVC: yapēldē mē: evet /hayēr 

Evet ise: litre ve  % olarak deĵeri   

FVC ºl­¿len tarih: 

 

Akciĵer temizleme indeksi (LCI) : Yapēldē mē: Bilinmiyor/ Hayēr/ Evet 

 

Tedavi: 

Ķnhale antibiyotik:  

Ķnhale Antibiyotik(> 3 ay): Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Evet ise:  

Nebulize Tobramisin: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Nebulize Kolistin: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Nebulize Aztreonam: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet  

Tobramisin Kuru Toz Ķnhaler: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Kolistin Kuru Toz Ķnhaler: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Diĵer Nebulize/Kuru Toz Ķnhaler Antibiyotik: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Antistafilokokkal Devamlē Tedavi: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/ Flukloksasillin/ Diĵer 

 

Solunum: 

rhDNaz : Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Hipertonik salin devamlē (>3ay) :  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Ķnhale mannitol  (>3ay) : Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Ķnhale bronkodilatºr devamlē (>3ay): Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Ķnhale steroid: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Ķnhale steroid ve LABA : Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Oral Steroid: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Makrolid devamlē (>3ay)  : Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Oksijen tedavisi: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Noninvazif mekanik ventilasyon:  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

 

Beslenme/GIS: 

Pankreatik enzim: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Ursodeoksikolik asit:  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Proton pompa inhibitºr¿: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Enteral beslenme:  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet (evet i­inde: Gastrostomi/NG/oral)) 
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Multivitamin: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Vitamin A : Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Vitamin D :  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Vitamin E  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Vitamin K  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

 

Endokrin  

Kalsiyum desteĵi: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Bifosfonat: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Ķns¿lin: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

 

Diĵer 

Mod¿latºr:  

 

Ivacaftor: Bili nmiyor/Hayēr/Evet 

Evet ise:  

Baĸlandēĵē tarih: 

Kesildi mi? Bu vizit yēlēnda kesildi/Bu vizit yēlēnda kesilip, bu vizit yēlēnda 2. kez tekrar 

baĸlandē/ 

Halen devam ediyor 

baĸlanmadan ºnceki ter testi: Bilinmiyor/Yapēlmadē/Yapēldē 

Ķvacaftor tedavisi alērken bu vizit yēlēnda yapēlan ter testi 

 

Lumacaftor/ Ivacaftor: Bilinmiyor/Hayēr/Evet 

Evet ise:  

Baĸlandēĵē tarih: 

Kesildi mi? Bu vizit yēlēnda kesildi/Bu vizit yēlēnda kesilip, bu vizit yēlēnda 2. kez tekrar 

baĸlandē/ 

Halen devam ediyor 

baĸlanmadan ºnceki ter testi: Bilinmiyor/Yapēlmadē/Yapēldē 

Ķvacaftor tedavisi alērken bu vizit yēlēnda yapēlan ter testi 

 

Tezacaftor/ Ivacaftor: Bilinmiyor/Hayēr/Evet 

Evet ise:  

Baĸlandēĵē tarih: 

Kesildi mi? Bu vizit yēlēnda kesildi/Bu vizit yēlēnda kesilip, bu vizit yēlēnda 2. kez tekrar 

baĸlandē/ 

Halen devam ediyor 

baĸlanmadan ºnceki ter testi: Bilinmiyor/Yapēlmadē/Yapēldē 

Ķvacaftor tedavisi alērken bu vizit yēlēnda yapēlan ter testi 

 

Elexacaftor/ Tezacaftor/ Ivacaftor: Bilinmiyor/Hayēr/Evet 

Evet ise:  

Baĸlandēĵē tarih: 

Kesildi mi? Bu vizit yēlēnda kesildi/Bu vizit yēlēnda kesilip, bu vizit yēlēnda 2. kez tekrar 

baĸlandē/ 

Halen devam ediyor 

baĸlanmadan ºnceki ter testi: Bilinmiyor/Yapēlmadē/Yapēldē 

Ķvacaftor tedavisi alērken bu vizit yēlēnda yapēlan ter testi 

 

Diĵer CFTR modulatºr¿: Bilinmiyor/Hayēr/Evet 
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Evet ise:  

Baĸlandēĵē tarih: 

Kesildi mi? Bu vizit yēlēnda kesildi/Bu vizit yēlēnda kesilip, bu vizit yēlēnda 2. kez tekrar 

baĸlandē/ 

Halen devam ediyor 

baĸlanmadan ºnceki ter testi: Bilinmiyor/Yapēlmadē/Yapēldē 

Ķvacaftor tedavisi alērken bu vizit yēlēnda yapēlan ter testi 

 

Alevlenme hikayesi: 

Alevlenme hikayesi (son 1 yēl i­erisindeki bilgiler) 

O yēl i­inde, intravenºz antibiyotik ile tedavi edildiĵi en az 1 pulmoner alevlenme ge­irdi mi?: 

Bilinmiyor/Hayēr/Evet 

O yēl i­inde, intravenºz antibiyotik ile tedavi edildiĵi pulmoner alevlenme sayēsē: 

Damardan antibiyotik aldēĵē g¿n sayēsē (KF nedenli) (Evde + hastanede): 

Damardan antibiyotik aldēĵē g¿n sayēsē (KF nedenli) (Sadece hastanede): 

Hastanede ge­irdiĵi g¿n sayēsē (KF nedeniyle + KF dēĸē nedenlerle) (Rutin kontrol hari­): 

 

Mikrobiyoloji:  

Kronik Pseudomonas aeruginosa kolonizasyonu: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

Kronik Metisilin hassas Staphylococcus aureus: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

Kronik Metisilin diren­li Staphylococcus aureus: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

Kronik Burkholderia cepacia complex: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

Kronik Haemophilus influenzae: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

O yēl i­inde Nontuberculous mycobacteria: bilinmiyor/Hayēr- k¿lt¿r alēnmadē/Evet- k¿lt¿r alēndē 

      K¿lt¿r alēndē ve en az 1 pozitif k¿lt¿r var / K¿lt¿r alēndē, ancak sonu­lar negatif 

Nont¿berk¿loz mikobakteri k¿lt¿r¿nde ena z 1 kez Mycobacterium abscessus complex ¿redi 

mi?        Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Nont¿berk¿loz mikobakteri k¿lt¿r¿nde en az 1 kez Mycobacterium avium complex ¿redi mi?: 

 Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

O yēl i­inde Nont¿berk¿loz mikobakteri tedavisi aldē mē? ( O yēl baĸlanan ya da ºnceki yēl 

baĸlanēp o yēl devam eden): Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

O yēl i­inde Mycobacterium tuberculosis: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

Kronik Stenotrophomonas maltophilia: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

Kronik Achromobacter t¿rleri: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet/intermitan 

O yēl i­inde balgam /BAL/ boĵaz s¿r¿nt¿ ºrneĵinden mantar k¿lt¿r¿ alēndē mē ve sonucu nedir 

?: 

 Bilinmiyor/Hayēr - k¿lt¿r alēnmadē/Evet- k¿lt¿r alēndē 

 K¿lt¿r alēndē ve en az 1 pozitif k¿lt¿r var/ K¿lt¿r alēndē, ancak sonu­lar negatif 

En az bir kez Mantar pozitif ise, Aspergillus fumigatus saptandē mē? Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

En az bir kez Mantar pozitif ise, Scedosporium t¿rleri saptandē mē? Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

 

 

Komplikasyonlar  

ABPA: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet (Evet i­inde: ABPA ï tedavi gerektiren ABPA)  

Diyabet: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet (evet i­inde: Bozulmuĸ glukoz toleransē- A­lēk hiperglisemisi- 

ins¿lin gerektiren diyabet) 

Pnºmotoraks (gºĵ¿s t¿p¿ gereken): Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Karaciĵer hastalēĵē: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet (Evet i­inde: portal  hipertansiyon/hipersplenizm   

ile birlikte siroz-  portal hipertansiyon/hipersplenizm olmadan siroz -  siroz, portal hipertansiyon 

bilinmiyor - siroz olmadan karaciĵer hastalēĵē) 

Majºr (250 ml ¿zerinde) hemoptizi: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 
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Malignansi tanēsē: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Sin¿zit: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Osteoporoz: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Osteopeni: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Gastroºzefageal refl¿:  Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Psºdobartter Sendromu: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Distal intestinal obstr¿ksiyon sendromu (DIOS): Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

 

O yēl i­inde gebelik var mē?: Bilinmiyor/Hayēr / ­ocuk yaĸta/ erkek hasta/Evet 

 Evet, gebelik devam ediyor/ Evet, gebelik bu yēl sonlandē 

 

Gebeliĵin sonlanma nedeni: Bilinmiyor/ Gebe deĵil/ Gebelik devam ediyor/ Canlē doĵum/ 

Spontan abortus (< 28 hafta)/ ¥l¿ doĵum ( Ó 28 hafta)/ Terapºtik abortus/ Diĵer 

 

Pankreatik Durum :  

Fekal elastaz: Bilinmiyor /Yapēlmadē/Yapēldē 

Yapēldē ise:  

¶ bir kez < 200 microgram/g¿n 

¶ iki kez < 200 microgram/g¿n 

¶ bir kez > 200 microgram/g¿n 

¶ iki kez > 200 microgram/g¿n 

Fekal yaĵ: Bilinmiyor/ Yapēlmadē/ Yapēldē  

Yapēldē ise: 

¶ bir kez y¿ksek 

¶ iki kez y¿ksek 

¶ bir kez  normal 

¶ iki kez normal 

 

 

Transplantasyon 

 

O izlem yēlēnda ya da ºnceki yēllarda akciĵer transplantasyonu yapēldē mē?: Bilinmiyor / Hayēr/ 

Evet 

O izlem yēlēnda ya da ºnceki yēllarda karaciĵer transplantasyonu yapēldē mē?: Bilinmiyor / Hayēr/ 

Evet 

O izlem yēlēnda ya da ºnceki yēllarda bºbrek transplantasyonu yapēldē mē?: Bilinmiyor / Hayēr/ 

Evet 

O izlem yēlēnda ya da ºnceki yēllarda diĵer transplantasyonu yapēldē mē?: Bilinmiyor / Hayēr/ Evet 

Hastanēn son durumu 

Å Yaĸēyor ve bu yēl kontrole geldi 

Å Bu yēl kontrole gelmedi (Ķzlemden ­ēkmadē) 

Å Ķzlemden ­ēktē 

Å Sadece KĶMS/KFKOT i­in: Aile isteĵi nedeniyle izlemi durduruldu 

Å Sadece KĶMS/KFKOT i­in: Ķzlemi durduruldu, tanēsē KF taĸēyēcēsēna dºn¿ĸt¿ 

Å ¥ld¿  

 




