Kifder, 27 Subat 2012 tarihinde Kistik Fibrozis hasta ve hasta
yakinlarinin bir araya gelerek kurdugu bir sivil toplum kurulu-
sudur. Dernek olarak amacimiz, yasam suresini kisaltan ve ya-
sam kalitesini etkileyen kalitsal bir hastalik olan Kistik Fibrozis
ile ilgili farkindaligi arttirmak, tedavi boyunca ihtiyaclari tespit
edip gerekli adimlarin atilmasi igin hekim, kamu ve ilgili diger
paydaslarla isbirligi yapmak, boylelikle hasta ve hasta yakinla-
rinin bu hastalikla yagamasini kolaylastirmaktir.

Avrupa Nadir Hastaliklar Birligi (EURORDIS), Avrupa Kistik
Fibrozis Federasyonu (Cf Europe), Ulusal Gonullulik Komitesi
(UGK), Engelli Cocuk Haklari Agi (ECHA) ve Nadir Hastaliklar
Agi Gyesidir.

Kistik Fibrozis multidisipliner bir hastalik
yonetimi gerektirdigi icin konuyla ilgili uzmanlari bir
araya getiren tam donanimli tani ve tedavi merkezlerinin
kurulmasi

Tedavide stireklilik ve uyumun arttiriimasi

Kistik Fibrozis ile ilgili saglik ¢aliganlarinin farkindali-
ginin arttirilmasi

Kistik Fibrozis'in kamuoyunda bilinirliginin artiriimasi

Kistik Fibrozis'te yasam kalitesine ve siiresine katki
saglayan tedavilere ve cihazlara ulasilabilmesi icin ¢alis-
malarda bulunulmasi

Sizlerin de destegiyle bu zorlu
hastalikRla mtuicadele eden cocuklarimizin
ve yaRinlarinin yasam Ralitelerini ve
slirelerini artirabilmeR yolunda ¢ok gucli
adimlar atabilecegimize
inaniyoruz.

Destek
olmaR icin;
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Uye olabilirsiniz.

Hesaplarimiza bagista
bulunabilirsiniz.

Kistik fibrozis hastaligini
cevrenize anlatabilir,
bilinirligini artirabilirsiniz.

Goniillii olabilirsiniz.
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Kistik Fibrozis (KF) kalitsal/genetik bir hastaliktir. Cocuklar bu
hastalikla dogar. Hem anneden hem babadan gelen genlerin
birlesmesi ile cocukta hastalik olusur. Her ikisi de tasiyici
olan anne babanin her cocugunda %25 oraninda hastaligin
goralme riski vardir.

Kistik Fibrozis'e neden olan genetik degisiklik nedeni ile
Kistik Fibrozis'li hastalarda vicuttaki butin salgilar koyu

ve yogun kivamda olup akiskan 6zelligi kaybolmustur. Bu
nedenle akciger, karaciger, pankreas, bagirsaklar gibi organ-
larin kanallarinda salgilar birikerek tikanmaya, enfeksiyonlara
ve hasara neden olmaktadir.

Bircok sistemi etkiledigi halde Kistik Fibrozis'li hastalarda

en 6nemli bulgular solunum ve sindirim sistemi ile ilgilidir.
Hastalar yenidogan déneminden itibaren tekrarlayan ve te-
daviye iyi cevap vermeyen 6ksuruak, hirilti, zatlrre ya da astim
benzeri bulgular gosterir.

Hastalarin bayuk cogunlugu aldiklari besinleri sindiremez-
ler ve cok miktarda yagli, pis kokulu digkilama ortaya ¢ikar,
bldyime-gelisme geriligi olusur.

Tedavide sureklilik ve uyum ¢ok 6nemlidir. Tedavi sUrecinde
tam aile bireylerirol almalhdir. Kistik Fibrozis'in kesin teda-
visi henliz olmasa da hasta-doktor-aile isbirligi ve tedavide
sureklilik saglanirsa hastalarin yasam kaliteleri ve sureleri
anlamli oranda artmaktadir.

Kistik Fibrozis’in

belirti ve bulgulan

nelerdir?

) Akcigerle ilgili belirtiler

> Balgalpll, sik ve uzun sureli 0
lirre, bronsit, hirilitili solun

>
tekrar eden veya iyilesmey
erenf'eksi onlari ve nefes da

) Sindirim ile ilgili belirtiler

> Yenidogan bebegin kakasini yapa-
mamasi, bagirsak tikanikhigi

> Fazla miktarda yagl ve kotii kokulu
ishal,

> istahin iyi olmasina ragmen kilo ala-
mama, bilyiime ve gelisme geriligi

» Diger belirtiler

> Terin fazla tuzlu olmasi ve viicutta
su ve tuz kaybi

> Kalitsal bir hastalik oldugu icin aile-
nin diger bireylerin de ve yakin akrabalar-
da da benzer sikayetlerin olup olmadigi
sorgulanmalidir.
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) Yenidogan taramasi
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Ulkemizde, Kistik Fibrozis yenidogan tarama prog-
rami 01.01.2Q1q.it.|'lifar| ile’baslamistir. Topuk kaninda
belirlenen degeri iki kez yiksek cikan bebekler, ter

3lig1 ter bezlerini de etkilediginden bu has-

hteri cok tuzludur. Bu nedenle en 6nemli tani
Alerinden biri terdeki tuz miktarinin dlgculdagu

FisSiz, basit bir yontemdir. Bu testle 6lgU-

lrdegerierin uzerinde olursa Kistik

ur.
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Gen analizi

Kistik Fibrozis'e yol agan gen bilinmektedir. Ancak bu
gende bugune kadar 2000'e yakin mutasyon tanim-
lanmistir. Tam gen analizi mutasyonun belirlenmesi
icin onemlidir. Yeni gelistirilecek olan ilaclarin kullani-
labilmesi icin KF hastalarinin genetik mutasyonlarinin
bilinmesi gerekir.



