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Tiirk¢e’ye Baytu Linguistics tarafindan gevrilmistir.




KiSTIiK FiIBROZIiS HASTALARI

VE EBEVEYNLERI

ICIN EL KITABI

Bu el kitabi, Kistik Fibrozis hastalarina ve ebeveynlerine hastalik hakkinda daha 1iy1
bir anlayis olusturmaya yardimci olmak amaci ile tasarlanmistir. Bu kilavuz, iyi
gelismis uzman bir Kistik Fibrozis klinigine ulasmakta ve hastalik hakkinda ayrintil
bilgi almakta zorluk yasayabilecek ailelerin ihtiyaclarina cevap vermek iizere, tiim
iilkeler igin, Diinya Saglik Orgiiti (WHO) ve Uluslararas1 Kistik Fibrozis
(mukovisidozis) Birligi (ICF(M)A) tarafindan hazirlanmistir.

Bu kitapgikta deginilen herhangi bir nokta konusunda sorulariniz olursa, bunlar1 kendi
doktorunuz ile mutlaka tartigin.

Bu el kitabinin amaci sizde ya da cocugunuzda Kistik Fibrozis (KF) oldugunu
ogrendiginizde doktorunuzun size verecegi bilginin yerine ge¢mek degildir. Ihtiyaciniz
oldugunda elinizde olup danisabileceginiz bir genel rehber olarak tamamlayici
olacaktir.



Kistik Fibrozis (KF) genetik bir bozukluktur, yani ¢cocuk bu hastalikla dogar, daha
sonradan edinilmez. Hem kiz hem de erkek cocuklar bu hastaliktan etkilenebilir.
Siddeti hastadan hastaya farklilik gosterebilen birtakim belirti ve problemlere yol agar.
Kistik Fibrozis hastaliginin heniiz kesin bir tedavisi yoktur. Kistik Fibrozis, bulasici
bir hastalik gibi degildir, bir cocuktan digerine gecmez.

Cocuk KF ile dogdugundan buna bir konjenital (dogumsal) hastalik da denir ve bu
hastaliga sahip ¢ocukta biri anneden biri babadan gelen KF geni kalitilmistir. Her iki
ebeveyn de KF geninin bir kopyasmma sahip oldugu icin “tasiyict” olarak
adlandirilabilirler. Ancak her iki ebeveynin de KF geni “tasidig1” hallerde ¢ocuk Kistik
Fibrozisli dogabilir.

Kistik Fibrozis sik rastlanan bir hastaliktir. Bir ¢ok tilkede, dogan 2500 ¢ocuktan
yaklasik bir tanesi KF’e sahiptir. Yani eger bolgenizde yilda 10.000 ¢ocuk doguyorsa
ortalama dort tanesi Kistik Fibrozise sahiptir.

KF viicudun bircok organini etkileyebilir- akcigerler, bagirsaklar, karaciger ve
pankreas en ¢ok problemli olanlaridir. Her hasta degisik sekilde etkilenebilir, bazi
cocuklarda akciger problemleri varken bazilarinda da bagirsak problemleri olusur.

Bununla birlikte, KF ¢ocugun zekasini etkilemez.

Akcigerlerde ne olur? Normal bir insanin akcigerler tarafindan iiretilen balgami
incedir, ancak KF hastasinin akcigerlerinde iiretilen balgam kalin (yogun) ve
yapiskandir. Akcigerlere yapisir ve havanin gegtigi bir bazi yollarin tikanmasina yol
acar.

Eger {liretilen bu balgam akcigerlerde kalirsa, kiigiikk havayollarin1 tikar ve orada
mikroplarin {iremesini kolaylastirir. Bu nedenle havayollarimi armdirmak igin
fizyoterapi ¢ok dnemlidir.



Sekil 2. KF akcigerleri

Sekil 1. Normal Akcigerler




KF hastalar genellikle yapiskan balgami uzaklagtirma amagli olarak ¢ok oksiiriirler.

Sekil 3. KF oksiiragi




Pankreasa ne olur? Besinlerin sindirilmesinde pankreas ¢ok énemli bir organdir ¢iinkii
enzimler dedigimiz ve yedigimiz besinleri kimyasal olarak pargalara ayiran birgok
cesit maddeler salgilar. Besinler parcalandiginda bagirsaklar sindirilmis besinlerin
emilimini yapabilir. KF hastalarinda, pankreas kanallar1 da yogun salgiyla tikanabilir.
Bunun sonucunda sindirim enzimleri yedigimiz besinlere ulasamaz ve besinler
sindirilemez. Besinler sindirilemediginde viicuda alinamaz ve diski yolu ile
bagirsaklari terk eder.

Yani pankreas, viicudumuza alinip biiylimeyi ve saglikli kalmay1 saglayan besinleri
sindirmeye yardim eder. Kistik Fibroziste pankreas gorevini diizglin olarak yerine
getiremez.

Kistik Fibrozisli ¢ocuklar uygun sekilde tedavi edilemezlerse, diski miktari ¢ok olur ve
sindirilmemis besinler nedeni ile kotii kokar. Digki, yag damlaciklar igerir, siklikla
suda yiizer ve alt bezinden kolay kolay arindirilamaz. Diski rengi normale gére daha
soluktur.

Kistik Fibrozisli ¢cocugun ishali veya yumusak digkilamasi olabilir ve bagirsaklar
icindeki ¢ok miktarda sindirilmemis besin nedeni karin sisligi ve agr1 yakinmalari
olabilir. Bazen de kabizlik ¢ekebilirler ve bagirsak tikanikligi olabilir.

Kistik Fibrozis belirtileri ¢cocukluk doneminde herhangi
bir zamanda ortaya c¢ikabilir, ancak genellikle yasamin
ilk 1ki y1linda fark edilmis olur.

Ne zaman KF diisiinmeli:

- sik Okstirtik, akiskan olmayan balgam tiretimi

- sik sik zatiirre benzeri hastaliklar

- istahin normal veya artmis olmasina ragmen biiyiimeme
veya kilo kaybi

- bagirsak problemleri

- yeni doganda bagirsak tikanikligi

Kistik Fibrozisli cocuklarin bir karakteristigi de terlerinin
cok tuzlu olmasidir. Herkesin teri tuzludur ancak Kistik
Fibroziste ter cok daha tuzludur. Bazen ilk fark edilmesi
ebeveynler tarafindan Opme ile olur veya deride tuz
kristalleri fark edilebilir.

Tha gastrointestingt syswm

Cocugunun KF olup olmadigini gosteren test terdeki asir
tuzu Olgen “ter testi”dir.
Sekil 4. Tikanmis pankreas



Sekil 5. Ter testi

Kistik Fibrozis ebeveynlerden (kalitimla) nasil gecer?

Atalarimizdan, anne babalarimizdan, bizi biz yapan bir¢ok 6zelligi kalitimsal olarak
aliniz; géziimiiziin sagimizin rengi, boyumuz ve diger fiziksel 6zelliklerimiz gibi.

Ne yazik ki bazen de bir hastalik kalitimla alinabilir. Kistik Fibrozisteki olay da budur.
Bir ¢ocuk hatali KF geninin iki kopyasin1 -yani anneden ve babadan birer kopya-

tasirsa KF hastalig1 olusur. Bu sekildeki kalitim 6zeligine “Otozomal Resesif” denir.
Asagidaki sekil anne, baba ve Kistik Fibrozisli gocugu gostermektedir:

Father carrier Mother carrier
Carrier Carrier
child child

Child ' Normal
with CF child i 55150

Sekil 6. KF kalitimi



Kistik Fibrozis hastalarinin anne babalari, bir tane normal gen bir tane de KF geni
tasimalarina ragmen normaldirler. Anne ve babadan her birinin bu hastalig1 tasiyan
geni ¢ocuga gegirme sansi vardir. Bir ¢cocugun KF olabilmesi i¢in hem annesinin hem
de babasinin KF geni tasimalar1 gereklidir. Cocuk ancak her bir ebeveyninden
kalitimla birer KF geni alirsa hasta olabilir. Cocuk bir ebeveynden KF geni ve diger
ebeveynden saglam bir gen alirsa KF hastalig1 olusmaz, ancak bu hastalik i¢in tasiyici
olur.

Anne ve babanin ikisinin de birer KF geni tasidigi bir ailede, dogacak ¢ocugun KF
olma olasilig1 dortte birdir. Buna bir sans olay1 denir. Bir anne babanin bir veya daha
fazla Kistik Fibrozisli ¢ocugu varsa, bu onlarin bir daha hasta ¢ocuk diinyaya
getirmeyecegi anlamini tagimaz. Kistik Fibrozisin kalitim1 rulet oyunu veya zar oyunu
gibidir; tekrar tekrar ayni olasilik gelebilir.

Bunun zitt1 da olabilir. Ikisi de KF tastyicisi olan anne-baba bir ¢ok ¢ocuk yapabilir ve
sans eseri KF tagimayan ¢ocuklar1 da olabilir.

Kistik Fibrozisli bir ¢ocuga sahip olmak kimsenin hatasi
degildir. Bu zor ve ac1 bir durumdur ama kimsenin de
sugu degildir. Ofke ve hayal kirikhigi duygularma
bakilmaksizin durumu kabullenmek ve bununla
yasamak zorunda olacaksiniz. Ne siz, ne ¢ocugunuz ne
de ailenizdeki herhangi bir kisi bu konuda sugluluk veya
utan¢ duymamalisiniz. Herkes anormal gen tastyabilir.
Kistik fibrozisli cocugun anne babasinin sanssizligi ise
her ikisinin de KF geni tasimalaridir.

Kistik Fibrozis tanis1 kondugunda, ¢cocugunuzun Kistik
Fibrozis hastasi oldugunu kabullenmeniz ¢ok dnemlidir.
Sizin yapacaginiz hi¢bir sey bu gergegi degistiremez.
Siz ve ¢ocugunuz KF ile yasamay1 6grenmelidir.

Sekil 7.
Anne-baba cocuklartyla el ele

Kistik Fibrozis ile basa ¢ikmay1 ne kadar kisa siirede
ogrenirseniz, etkili bir tedaviye baslamadan once o
kadar az zaman kaybedersiniz.

Kistik Fibrozisin kesfi ¢ok wuzun yillar Oncesine
dayanmadigindan dolayi, bir¢ok insan, hatta bir kisim
doktorlar bile bu konuda az sey duymus olabilirler.

Sekil 8.
Annesiyle kitap okuyan KF ’li ¢ocuk.



1930larda KF kesfedildiginde hakkinda ¢ok az sey biliniyordu ve tedavi i¢in ¢ok az
ilag mevcuttu. Giinlimiizde doktorlar KF hakkinda ¢ok daha fazla sey biliyor. Ayrica
hastalarin daha uzun ve daha normal bir hayat slirmeleri i¢in daha fazla sayida ilag,
ozellikle enzimler ve antibiyotikler mevcuttur.

Kistik Fibrozis tanis1 kondugunda birgok
ebeveyn bir siiredir ¢ocuklarnin  iyi
olmadiginin farkindadirlar ve hatta onu birgok
doktora gotiirmiis olabilirler. Cocuk birgok
tetkikten  gegmis  olabilir.  Eger  bu
ebeveynlerden  biriyseniz, cocugunuzun
probleminin sebebini bulmaya ydnelik bir¢ok
uzun ve zorlu déonemden ge¢migsiniz demektir.
Bu tetkik stirecinin sizi kaygilandirmasi ve de
doktorlar, hemgsireler ve diger saglik
personeline  karst  giivensizlik  hissetmis
olmaniz ¢ok dogaldir. Sunu hatirlamak
onemlidir ki, KF tanis1 her zaman kolay
konulamaz.

Sekil 9. Bir grup ¢ocuk, hepsi de esit.

Bazi iilkelerde KF gercekte oldugundan daha nadirmis gibi goriiniir. Farkindalik ve
egitim gelistikge, diinyanin her yaninda bir¢cok toplulukta KF mevcut oldugu
anlagilmistir.

Ebeveynlere cocuklarmin KF oldugu ilk soylendiginde, onlar hastalik hakkinda
genelde ¢ok az sey bilmektedirler. Bazen bir akrabada KF oldugunda, ebeveynlerin
biraz bilgisi olabilir. Ancak, doktor bu hastaligin kronik seyirli oldugunu ve hastaligi
ortadan kaldirmanin miimkiin olmadigin1 acgikladiginda ebeveynler sarsilabilir,
ofkelenebilirler, ger¢egi kabullenmeleri zaman alabilir.

Tan1 kondugunda, tedaviye ne kadar
erken baslanirsa o kadar iyidir.

flk zamanlar doktorunuza inanamaz ve
kendi kendinize disiliniirsiiniizz. Bu
dogru olabilir mi? Cocugum bu
hastaliga sahip olabilir mi? Cocugum
yanliglikla KF tanis1 almig ancak
aslinda tamamiyla tedavi edilebilen
baska bir hastaliga yakalanmis olabilir
mi?

Sekil 10. Ebeveynler ve doktor.
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Tanm1 kondugunda ve hatta daha sonrasinda bile bu diisiinceler ebeveynlerin aklina
gelebilir. Stiphelenmek insanca bir durumdur ancak bir sey ¢ok onemlidir: KF vardir
ve ¢ocugunuzda bunun bir kisim veya tiim 6zellikleri varsa, ter testi pozitif ise ve de
doktorunuz size ¢ocugunuzun KF oldugunu sdylemisse, gerceklerle ylizlesmek onem
tagir. Siiphelenmek bir dereceye kadar normaldir ancak siiphelerinizin gerceklerle
ylizlesmekten sizi alikoymasina izin vermemelisiniz.

Zamaninizin, paranizin ve enerjinizin ¢ogunu baska bir taniyr aramakta
kullanabilirsiniz, ancak bunlar1 ger¢ekteki problemi kavramakta kullanmak ¢ok daha
1yi olacaktir.

Kistik Fibrozis tedavisi

Kistik Fibrozis’in kronik olmasindan dolayr bu durum ¢ocugunuzun bundan sonraki
hayatinda stireklilik gosterecektir. Cocugun hayatta kalmasi ve miimkiin oldugunca
normale yakin bir yasam siirdiirmesi i¢in 1yi tedavi gormesi gereklidir.

Genellikle KF tanis1 yasamin erken donemlerinde konur. Bazen, hastaligin bulgulari
hayatin daha ge¢ donemlerinde baslar, veya cocuktaki hastalik belirtileri doktorun bir
bagka tanty1 diisiinmesine neden olur. Bazen elde bu hastaligin tanisal gerecleri
olmayabilir. Dolayisiyla tanis1 ve tedavi baglangici gecikebilir. Bazi durumlarda da,
yasamin daha ge¢ evrelerinde tan1 almis kisilerde hastaligin daha hafif bir formu olmus
olabilir.

Kistik Fibrozis tedavisinde asagidaki noktalar1 g6z oniinde tutmak gereklidir:

GOGUS FIZYOTERAPISI, koyu balgamla dolu olan havayollarii arindirmak igin
kullanilir. Fizyoterapi (fizik tedavi) doktorunuz tarafindan recete edilecek bir takim
islemler ve/veya egzersizlerden olusur.

Fizyoterapinin, hastanin tiim yasami boyunca diizenli olarak yapilmasi zorunludur.

Fizyoretapi KF tedavisinin, disiplin gerektirdigi i¢in yapilmasi zor bir pargasi olabilir.
Genellikle, kahvaltidan 6nce, ¢cocuk uyanir uyanmaz fizyoterapi seansinin yapilmasi
onemlidir. Bir diger seans da okuldan eve geldiginde veya yatmadan once olacaktir.

Fizyoterapinin diizeni doktorunuzun veya fizyoterapistinizin Onerilerine gore
degisebilir. Buna ayiracaginiz zamanin uzunlugu, cocugunuzun akcigerlerinin
durumuna baghdir. Doktorunuzun ve fizyoterapistinizin talimatlarina miimkiin
oldugunca uymaniz 6nemlidir. Fizyoterapi yontemlerine hakim degilseniz, size tekrar
gostermeleri i¢in doktorunuza veya fizyoterapistinize sormaktan kacinmayin.

Fizyoterapinin tam1 koyuldugu andan itibaren baglatilmas1 gereklidir. Bunun,

¢ocugunuzun giinliik hayatinin bir parcasi haline gelmesi 6nemlidir ve tedavi rejiminin
i¢ine oyunlar katarak bu durum ¢ocugunuz i¢in eglenceli bir hale getirilebilir.
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Cocuklar genellikle fizyoterapiyi sikint1 verici olarak goriirler ve bundan kaginmak
icin bir¢ok yol denerler. Basindan itibaren bu konuda kat1 olmaniz ve ¢ocugun durumu
yonetmesine ve sizi yonlendirmesine izin vermemeniz gerekmektedir. Bu durum
ozellikle tedaviye baslarken, ve cocugunuzun narin ve gligsiiz olabilecegi durumlarda
olusabilir. Cocugunuz i¢in iiziiliir ve onun isteklerini yerine getirmeyi isteyebilirsiniz,
ancak c¢cok 1yi bir sebebiniz olmadik¢a g¢ocufunuza teslim olmayin ¢iinkii daha
sonrasinda bu bir aligkanlik haline gelebilir. Unutmayin ki tedavi ¢ocugunuzun en iyi
kazancidir.

Kistik Fibrozis hastalarinda oksiiriik iy1 bir seydir, ¢linkii akcigerlerin arinmasina
yardim eder. Cocugunuzu erken yaslardan itibaren “balgami disar1 atmak amaci ile”
okstirmeye tesvik edin. Kistik Fibrozis olmayan bir ¢ocukta oksiiriik soguk algmliginin
bir isareti olabilir ancak sizin ¢ocugunuzda akcigerlerini arindirdigina dair yalnizca bir
isarettir.

Cocugunuzun dksiirmekten utanmasina sakin izin vermeyin ve fizyoterapi sirasinda ve
giin i¢inde Oksiirmeye tesvik edin.

Okulda veya yabanci kisilerin varliginda ¢ocugunuz Oksiirmekten utanabilir ve
Oksiirtiglinii baskilamak isteyebilir. Okslirmeyi durdurmak istedik¢e daha ¢ok balgam
birikir ve de lizerine daha ¢ok enfeksiyon olusur.

SPOR VE FiZIKSEL EGZERSIZ c¢ok o6nemlidir ¢iinkii spor cocugunuzun
oksiirmesine ve balgam cikarmasina yardimci olur. Egzersiz, cocugunuzu fiziksel
olarak gii¢lendirir ve onun daha iyi nefes alip vermesine yardimci olur; ayrica
egzersiz ¢ocugunuzun istahinin artmasini da saglar. Cocugunuz o seviyeye geldiginde
doktorunuzla diizenli egzersiz yapma olasiligini tartisabilirsiniz. Bes-alt1 yaslarindan
sonra ¢cocugunuz egzersiz igeren bir¢ok sey yapabilir. Bu zamandan 6ncesinde, sadece
fizyoterapi miimkiindiir.

Cocugunuz icin en 1yi spor hangisidir?

Cocugunuza ve ¢evrenizin kosullara gore degisir. Cocugunuz keyifle yaptigi siirece
her spor iyidir.

Ebeveynler, cocuk i¢in iyidir diye diisiinerek ona zorla kabul ettirmeye
ugragsmamalidir.

Ozellikle iyi olabilecek sporlar, viicudun hareket ettigi, kollarmn kullanildig1 ve derin
solunum yapilan sporlardir: futbol, voleybol, yiizme ve kosu buna ornek olarak
verilebilir.

Sekil 11. Futbol oynayan ve atlayan ¢ocuklar
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Cocugunuzu fiziksel egzersizden uzak tutmayin: yapabilip yapamayacaginin kararini
ona birakin, ancak en azindan biraz egzersiz i¢in onu cesaretlendirin. Bu, ¢ocugunuza
cok yardimci olacaktir.

ANTIBIYOTIKLER Kistik Fibrozisli ¢cocuklari hayatta ve iyi tutmakta ¢ok dnemli
olan ilaglardir.

Bazen ¢ocugunuzun ¢ok sik ve bazen de ¢cok uzun siireli olarak antibiyotik kullanmasi
gerekir. Bazen bu antibiyotiklerin yutulmasi gerekir, bazen de cocugunuz daha
kuvvetli antibiyotiklere gereksinim duyar ve bunlarin ¢ocugunuzun viicuduna
dogrudan verilmesi yani toplardamar igine verilmesi gerekir. Boyle bir durumda
cocugunuzun hastaneye gitmesi gereklidir. Baz1 iilkelerde artik solunum yoluyla da
alinan (inhale edilen) antibiyotikler kullanimdadir.

Antibiyotikler, ¢ocuklarin akcigerlerini enfekte eden mikroplar oldiirdiiklerinden
otlirii tim diinyada KF’li ¢ocuklarin yagsamini uzamasini saglamislardir

Bazen, giiclii antibiyotiklerin ¢ocuga zarar verecegi diisiincesi ile aileler endise
yasarlar. Bu dogru degildir. Birgok bilimsel c¢aligma gostermistir ki KF’da
antibiyotiklerin etkisi her zaman iyi yondedir.

Kistik Fibrozisli akcigerleri enfekte eden mikroplar her zaman kendilerine karsi
kullanilan ilaglar etkisiz hale getirmeyi denerler, dolayisiyla onlarla miicadele etmek
icin yeni antibiyotiklerin gelistirilmesi gereklidir. Bu nedenle, siklikla kullanilan
siradan antibiyotikler KF icin en iyi tercih degildir ve KF’da kullanilan antibiyotikler
tanidik gelmeyebilirler.

ASILAR enfeksiyonlar1 onlemek i¢in ¢ok onemlidir. Cocugunuza zarar verecek
hastaliklardan kagmmak igin cocugunuzu asilatmalisimz. Ornegin, ¢ocugunuz asili
degilse kizamik kapabilir ve KF oldugu i¢in bu durum onun akcigerleri i¢in kotii
olabilir. Asilama, bir¢cok hos olmayan hastalig1 cocugunuzdan uzak tutacaktir.

Gida ve Enzimler

ENZIMLER (pankreatik destekler) ¢ocugunuzun besinleri sindirmesi, kilo almas1 ve
normal biiylimesine yardimcit olmak ic¢in Onemlidir. Doktorunuz bu enzimleri
cocugunuzun nasil kullanacagini 6gretecektir ancak asagida bazi kurallar bulacaksiniz:

— Enzimler, yemekten ONCE veya doktorun onerisi dogrultusunda YEMEKLE
BIRLIKTE almmalidir.

— Enzimler yemekten sonra ALINMAMALIDIR
— Enzimler ¢ignenmemelidir; eger gerekli ise kapsiilii agin ve ¢cocugunuzun graniilleri

yutmasina izin verin. Tim kapsiilii yutmay1 ¢ocugunuza erkenden 6gretin, bunu 4-5
yasinda yapabilir.
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— Enzim kapsiillerini  yutmayr 6grenme
konusunda ¢ocugunuzu cesaretlendirin; onunla
bir oyun oynamaya baslayin, en sevdigi icecek ile
pismis bir pirin¢ yutmasi sdyleyin, daha sonra
bir mercimek veya bezelye olur. Sonrasinda ise
daha biiyliik bir sey, Ornegin pismis fasulye
biiylikliiglinde bir sey ile oynanabilir. Yutmay1
bliylik bir olay haline getirmeyin, boylece
cocugunuz bunu yapmasi ¢ok zor bir seymis gibi
diisinmesin. Ilk defa kapsiili yuttugunda
cocugunuz ovgii almalidir.

Sekil 12. Enzimler ve dgtinler

Endiselenmeyin, ¢ocugunuz siz onu zorlamadan kendiliginden yutarsa bogulmaz.
Unutmayin, siz giivensiz ya da korkak olursaniz, cocugunuz da giivensiz ve korkak
hissedebilir.

— Enzimi ¢ocugunuza vermeden, meyve, meyve suyu ve su disinda higbir gida
maddesi vermeyin. Bir yiyecekle enzimi vermeyi unutursaniz, yiyecek emilemez ve
cocugun viicuduna alinamaz.

TEKRAR

— Yemeklerden  Once diizenli olarak enzim almasi konusunda ¢ocugunuzu
cesaretlendirin, c¢ilinkii gelecekte sizin ona Ogrettiginiz gibi yapmasi olasidir. Siz
cocugunuzun modelisiniz ve o da sizin davranislarinizi kopyalayacaktir.

— Cocugunuz okula gittiginde enzimleri kendisinin almasi gerekecektir.
Ogretmeninin bu durumdan haberdar edilmesi ve ¢cocugun her 6giin dncesi kapsiilleri
almak zorunda oldugu konusunda bilgilendirilmesi gerekir.

Cocugunuza ne tiir besinler vereceksiniz?

Kistik Fibrozisli bir ¢cocuk i¢in 6zel hi¢bir gida yoktur. Cocugunuzun normal, iyi bir
diyet almasi1 gereklidir. Protein ve yag igerigi yiiksek besinler; siit, biftek, tavuk, balik,
yumurta, peynir. Cok kalorili besinler; patates, balkabagi, makarna, piring, fasulye,
ekmek ve siit gibi nisastali gidalar. Kaynatilmis veya pastorize edilmis oldugu siirece
her gesit st iyidir.

Kistik Fibrozis hastaligi i¢in yasaklanmis herhangi bir besin yoktur; herhangi bir
kisitlama yoktur; tereyagi ve kizarmis gidalara destek verilmelidir, kisitlanmamalidir.

Cocugunuzun aldigr besinler biiyiimesine, viicudunun kuvvetlenmesine ve
enfeksiyonlarla savagmasina yardime1 olacaktir.

Iyi bir beslenme idaresi igin doktorunuz veya diyetisyeninizin sdylediklerine uymaniz

gereklidir. Cocugunuzun yasina bagh olarak, normal bir ¢ocuk i¢in izin verilen sayida
oglin almas1 gereklidir. Ancak, sizin ¢ocugunuzun aldig1 kalori miktar1 daha yiiksek
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olmalidir; enfeksiyonlarla savasmak i¢in ¢ocugunuz daha giiclii olmalidir. Ayrica 6gtin
aralarindaki hafif yemekler onemlidir ancak c¢ok fazla miktarda atistirilmamalidir.
Cocugunuza yemekler arasinda veya yemekler yerine ¢ok fazla sekerli gida vermekten
kacinin. Cok fazla tatl verilmesi hi¢gbir zaman iyi degildir.

Ogiinler dnceden belirlenmis saatlerde verilmeli, 6giine enzim alarak baslanmalidir.
Cocugunuz biiyiidiikge tedavisinin bir pargasi olarak iyi yemesini sdylemelisiniz.

Cocugunuzun her saat yemesine izin vermeyin ¢iinkii bu onun isine yaramaz, ancak
unutmayin ki giinde 2-3 defa yiiksek kalorili ara 6giin verilmesi faydalidir.

Cocugunuza yemek yemesi karsilig1 6diil so6zii vermeyin.

Cocugunuzun kendi iyiligi i¢in yedigini Ogrenmesi gereklidir. Eger ona yemek
yediginde bir hediye verirseniz, yemeklerini bitirmek ic¢in her zaman sizden hediye
ister hale gelebilir. Tabagindaki her seyi bitirdikten sonra ona “Aferin” diyerek ovgiide
bulunabilirsiniz.

Kistik Fibrozisli ¢ocuklar 6zellikle yazin ¢ok terlediklerinde, atesli olduklarinda veya
egzersiz yaptiktan sonra, diger ¢ocuklardan ¢ok daha fazla tuz kaybederler. Bundan
dolay1 cocugunuzun ¢ok miktarda sivi almasi gereklidir, hatta doktoru tarafindan tuz
tabletleri almasi bile sdylenebilir. Yapay olarak tatlandirilmis tavsiye edilmez, bunun
nedeni ¢ocugunuza zarar verecek olmasi degil, daha 6nemli ve besleyici besinlerin
yerini kaplamasindandir.

Gordiigiiniiz gibi, KF’da 1yi beslenme cocugunuzun iyilik halini korumak agisindan
onemlidir. Tedavinin bagarili olmasini istiyorsaniz, doktorunuzun tavsiyelerine
yakidan uyun.

Kistik Fibrozis tedavisi kolay degildir. Buna aligkin degilseniz zorluk cekebilirsiniz.
Nasil yapilacagini 6grendiginizde, bunu rutin olarak idare edebilirsiniz. Bu biraz
zaman alir, ancak her ebeveyn KF’li ¢ocugunun tedavisini 6grenir. Tedavi siirekli ve
yasam boyu olmalidir ¢iinkii KF’i ortadan kaldiran bir tedavi yoktur.

Kistik Fibrozis’in tedavisi antibiyotikleri, hastane yatislarin1 diisiindiiglimiizde ¢ok
pahalidir ve hicbir aile ciddi maddi problemler yasamadan bunu uzun siireli
karsilayamaz.

Tedavi ¢ok pahali oldugundan bolgenizdeki yonetimden/saglik otoritelerinden yardim

isteyebilirsiniz. Eger bircok ebeveyn bir grup olusturup yonetime basvurursa, sesleri
daha c¢ok duyulabilir ve ihtiyaclarinin yanitin1 almalar1 kolaylasabilir.
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Unutmayin ki ¢ocugunuz su anda iyi ise bunu saglayan sey onun iyi tedavi edilmesidir
ve tedavinin yani fizyoterapi ve enzimlerin ¢ocuk iyi goriinse bile kesinlikle
kesilmemesi gereklidir.

Cocugunuz rahatsiz veya gli¢sliz goriiniiyorsa, doktor tarafindan daha sik goriilmesi

gereklidir. Eger cocugunuzun durumu kotiiye giderse doktorunuz ile iletisime

gecmeniz gereklidir. Doktorunuz ile birlikte asagidakileri kontrol etmeniz gerekir:
Sekil 13. Bir grup hasta

- Tedavinin dogru bir bi¢imde takip edilip edilmedigi
- Enzimler ve antibiyotiklerin dogru miktarda verilip verilmedigi
- Fizyoterapinin dogru yapilip yapilmadigi

Eger tedaviler eksiksiz ise, -fizyoterapi, enzimler, antibiyotikler- g¢ocugunuzun
balgaminda yeni bir mikrop iireyip liremedigine bakilmalidir, veya yolunda gitmeyen
seyin ne oldugu arastirilmalidir. Cocugunuzun damardan antibiyotik tedavisi igin
hastaneye yatirilmasi gerekebilir.

Hastane

Cocugunuzun takiplerinin yapildig1 merkez hastaneye yakin olmalidir. Boylece ihtiyag
halinde hastaneyi kullanabilir.

Eger cocugunuz fizyoterapiyi yapamayacak veya enzimleri alamayacak kadar
kotiilestiyse hemen hastaneye gotiiriilmesi gereklidir.

Ebeveynlerin sorabilecekleri sorulardan biri, hastanede gocugun “Kistik Fibrozis’ten
daha kotii bir hastalik kapip kapmayacagidir”. Hastaneye kabul genellikle antibiyotik
tedavisinin verilecegi anlamina gelir, bu da ¢ocugunuzun akcigerlerindeki
enfeksiyonla savagsmakta yardimci olacaktir. Eger doktorunuz oOnerirse, tedavisi igin
hastaneye gitmekten kaginmayin.

Bazen ebeveynler tedavi konusunda siiphelidirler ve kendi kendilerine sorarlar: Bagka
bir yerde sifa bulabilir miyim? Ne yazik ki hayir. Diinyanin hi¢bir yerinde Kistik
Fibrozis hastaligini ortadan kaldiran bir tedavi yontemi yoktur. Gelismis tlkelerdeki
bircok merkez bu hastalifin sifasin1 bulmak i¢in ¢ok c¢alismaktadir ancak heniiz
bulunabilen bir sey yoktur. Gelecekte, gen tedavilerinin veya diger yeni tedavi
yontemlerinin bulunmasi umudu vardir.
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Baz1 ebeveynler KF tanisina inanmazlar ve
onerilen tedaviyi yarida keserler ancak
tedaviyi sonlandirmak sadece hastanin
yasamini kisaltir.

Kistik Fibrozis ile ugrasirken bakmamiz
gereken sey, gercek dist veya biiylli
seyler aramak yerine ¢gocugumuza yardim
edebilmek i¢in ne yapabilecegimizdir.

Sekil 14. Test tiipii ve mikroskop ile bir doktor.

Din ve dualar aileyi rahatlatmakta yardimcidirlar. Kistik Fibrozis ile ugrasirken ayrica
cocugumuza yardimci olabilmek i¢in su anda ne yapabilecegimize bakmamiz gerekir.

Alternatif tedaviler ¢ocugu iyilestirmeyecektir. Goz rengi gibi, Kistik Fibrozis de
kisinin dogustan gelen bir durumudur; “Genlerdedir”.

Bazen tedavi ¢ok zaman alir ve yorulursunuz; ayrica eviniz ve diger ¢ocuklarinizla da
ilgilenmeniz gereklidir.

Biiylikanneler, dedeler, teyzeler vb. Akrabalarin size c¢ok yardimi dokunabilir.
Cocugunuzun bakimi, fizyoterapisi konusunda yardimci olabilirler hatta sizin baska
isleriniz oldugunda veya ¢ok yorgun oldugunuzda ¢ocugunuzla oynayabilirler.

En yakin akrabalarimiza ve arkadaslarimiza giivenmelisiniz ve KF’in ne oldugunu
anlatmalisiniz. Hatta onlara bu hastaligin tedavi yontemlerini bile Ogretebilirsiniz.
Eger hastalik hakkinda bilgi sahibi olmazlarsa, ¢ocuk iyi goriiniirken neden fizyoterapi
yapilmas1 gerektigini ve hatta hastaneye gidilmesi gerektigini anlayamayabilirler.
Onlara, cocugunuzun bu durumda olabilmesinin tedavisinin eksiksiz yapilmasi nedeni
miimkiin oldugunu ve bu sayede iyi ve saglikli goriindiiglinii séylemelisiniz.

Sekil 15. Doktor, ebeveynler ve akrabalar.

17



Cocugunuzun KF oldugunu kime ne zaman sdyleyeceginizi siz sececeksiniz. Daha
sonra, c¢ocugunuz kime sdyleyeceginin se¢cimini yapacaktir. Bazi kisiler kisisel
problemlerini  baskalarina sdylemek istemeyebilirler, bu se¢im saygi ile
karsilanmalidir. Ancak, yakin arkadaglarmiz oldugunda ve onlara giivendiginizde
sirrinizi agmak  iyi  olabilir. Yaninizda konusacak birisinin olmasi, 06zellikle
cocugunuzda kronik bir durum s6z konusu oldugunda, rahatlatici ve gliven vericidir.

Eger akrabalarinizin tavsiyeleri size yardimci olmuyorsa, sizi tedaviye devam
etmekten alikoymaya calisiyorlarsa veya sizi giivensiz hissettiriyorlarsa onlar1 sizinle
klinige gelmeleri konusunda ikna edin ve doktora bu durumu agiklayip doktorunuzun
onlarla bir gorlisme yapmasint isteyin.

Cocugunuza hasta ve ¢aresizmis gibi davranmayin. “Hadi tedaviye bir mola verelim”
demeyin, fizyoterapi ve enzim kullanimimi1 azaltmaym veya kendi basiniza ihtiyaci
oldugunda hastaneye gotiirmemeye karar vermeyin. Cocugunuzun KF ile savagmasina
yardimci olmak i¢in sizin gli¢lii olmaniz gerekir.

Cocugunuzun tesadiifen KF oldugunu unutmayin. Ote yandan, cocugunuz normal bir
cocuktur, zekast normaldir ve normal bir ¢ocugun sahip olacagi tim deneyimlerden
gecmesi beklenir. Ornegin, diger baska ¢ocuklar gibi soguk algmlig1 olabilir, bogazi
agriyabilir, futbol oynadiktan sonra kolunu bacagini incitebilir. Bunlardan da KF
sorumlu degildir.

Cocugunuz biiyiidiikce bagimsizligin1 cesaretlendirin ayrica kendi tedavisinden
sorumlu olmasini saglayin. Bu, kademeli olarak olmalidir. Hi¢gbir zaman tedavinin tim
yiikiinii ¢ocugunuzun omzuna vermeyin. Ozellikle cok gencken tedavisini tek basina
yapamayabilir. 18-19 yaslarinda daha 6zgiir olabilir —belki biraz daha 6nce veya sonra-
ancak ondan tam bir erigkin gibi davranmasini beklemeyin. Ona bazi sorumluluklar
vermeyi deneyebilirsiniz, ancak yine de denetim altinda tutmalisiniz. Cocugunuz bunu
kendi kabul etmeli ve zorla yaptiriliyormus hissine kapilmamalidir. Daha sonrasinda
enzimlerini dogru alip almadigina, fizyoterapisini yapilmasi gerektigi gibi yapip
yapmadigina bakabilirsiniz.

Kistik Fibrozis hastaligi kimsenin hatasi olmadig1 i¢in, ne sizin ne de ¢ocugunuzun
bundan utanmamasi gerekir. Eger cocugunuz utan¢ hissederse, bunu arkadaslar1 ve
diger herkesten saklamaya calisir; enzimlerini almay1 birakabilir ve toplum i¢inde
okstirmez. Cocugunuza diger baska cocuklarla ayn1 sekilde sevildigini hissettirin.
Cocugunuz 6zeldir.




