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OZET

Akyaz, N., Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararasi Siniflandirmasi (ICF)
Temelinde Yetiskin Kistik Fibrozisli Bireyler I¢in Cekirdek Set Olusturulmasi,
Hacettepe Universitesi, Saghk Bilimleri Enstitiisii, Kardiopulmoner
Rehabilitasyon Programi Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2024. Kistik Fibrozis (KF),
temelde solunum ve sindirim olmak iizere birden fazla viicut sistemini etkileyen
genetik bir hastaliktir. Yasam kalitesi KF tanili bireylerde ¢oklu sistem etkilenimine
ek artan tedavi yiikii ile olumsuz yonde etkilenmektedir. islevsellik, Yetiyitimi ve
Sagligin Uluslararasi Siniflandirmasi (ICF)- Cekirdek Setleri, ICF siniflandirmasindan
mevcut hastalik i¢in amaca uygun kategorilerin secgilmesiyle olusturularak, hastanin
mevcut durumunu hizli ve pratik bir sekilde degerlendirmeye olanak saglamaktadir.
Calismamizin amaci, Tirkiye’deki yetiskin KF’li bireylere 6zgili hastanin mevcut
durumunu ICF’e dayali hizli ve pratik bir sekilde degerlendiren ve interdisipliner
takim i¢inde koordinasyonu artiran bir ¢ekirdek setin gelistirilmesi idi. Calismamiz
literatiir taramasi, hasta ve saglik profesyonelleri perspektifi ve fikir birligi asamalarini
icerdi. Calismamizda 143 tam metin makale incelendi. 30 KF’li birey, 40 fizyoterapist
ve 31 hekim 6 soruluk ankete cevap verdi. Viicut yapilari bileseninden 1. seviyeden 2
kategori, 2. seviyeden 13 kategori ve 3. seviyeden 7 kategori belirtildi. Viicut islevleri
bileseninden 2. seviyeden 14 kategori, 3. seviyeden 11 kategori ve 4. seviyeden 1
kategori belirtildi. Aktivite ve katilim bileseninden 1. seviyeden 1 kategori, 2.
seviyeden 9 kategori ve 3. seviyeden 10 kategori belirtildi. Cevresel etmenler bileseni
icin 1. seviyeden 1 kategori,2. seviyeden 20 kategori ve 3. seviyeden 4 kategori
belirtildi. ICF c¢ekirdek set olusturma asamalarinda bildirilen ICF kategorilerinin
cesitliligi KF’nin bilinen heterojenligini ve yetiskinlikteki islevlerin ¢esitliligini
vurguladi. Kisi-cevre etkilesiminin 6nemini gosteren cevresel faktorler bileseninin
onemi fazlaca vurgulandi. Mevcut sonuglar Tiirkiye 6rneginde KF'li yetigkinler i¢in
en sik goriilen sorunlar1 tanimlayarak, degerlendirme ve tedavi basarisini artiracagini
Ongoriiyoruz.

Anahtar Kelimeler: Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghigm Uluslarlaras1 Siiflandirmasi
Kistik Fibrozis, ICF-Cekirdek Set, Kistik fibrozis ¢ekirdek set,
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon
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ABSTRACT

Akyazi, N., Development a Core Set for Adults with Cystic Fibrosis Based on the
International Classification of Functioning, Disability, and Health (ICF).
Hacettepe University, Graduate School of Health Sciences, Cardiopulmonary
Rehabilitation Program Master's Thesis, Ankara, 2024. Cystic Fibrosis (CF) is a
genetic disease that affects multiple body systems, mainly respiratory and digestive.
Quality of life in individuals diagnosed with CF is negatively affected by multisystem
involvement and increased treatment burden. International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) Core Sets are created by selecting appropriate
categories for the current disease from the ICF classification, allowing a quick and
practical assessment of the patient's current situation. The aim of our study was to
develop a core set that quickly and practically evaluates the current status of the patient
specific to adult CF individuals in Turkey based on ICF and increases coordination
within the interdisciplinary team. Our study included literature review, patient and
healthcare professional perspective, and consensus stages. In our study, 143 full text
articles were examined. 30 individuals with CF, 40 physiotherapists and 31 physicians
responded to the 6-question survey. From the body structures component, 2 categories
from level 1, 13 categories from level 2 and 7 categories from level 3 were specified.
From the body functions component, 14 categories from level 2, 11 categories from
level 3 and 1 category from level 4 were specified. From the activity and participation
component, 1 category from level 1, 9 categories from level 2 and 10 categories from
level 3 were specified. 1 category from level 1 for the environmental factors
component,2. 20 categories from level 3 and 4 categories from level 3 were specified.
The diversity of ICF categories reported in the stages of ICF core set creation
highlighted the known heterogeneity of CF and the diversity of functions in adulthood.
The importance of the environmental factors component, which indicates the
importance of person-environment interaction, has been overemphasized. We
anticipate that the current results will increase the success of evaluation and treatment
by identifying the most common problems for adults with CF in the Turkish sample.

Keywords: International Classification of Functioning, Disability and Health, Cystic
Fibrosis, ICF-Core Set, Cystic fibrosis core set, Physiotherapy and
Rehabilitation
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1. GIRIS

Kistik Fibrozis (KF), KFTR (Kistik Fibrozis Transmembran Regiilator)
genindeki mutasyonlardan kaynaklanan kronik, ilerleyici ve yasam siiresini kisaltan
otozomal resesif gecisli bir hastaliktir. KF temelde KFTR’yi diizenleyen gendeki
mutasyonlardan kaynaklanir. KFTR, iyonlar1 membran boyunca epitel hiicrelerinin
ylizeyine tasiyan bir proteindir (1). KFTR genindeki bozukluk, salgi tiretiminin asir1
hidrath olmasina ve bu salginin akcigerler, pankreas, bagirsaklar ve karaciger dahil
olmak tizere birgok organa yayilmasina neden olur (2). Bunlara ek biiyiime geriligi,
diyabet ve siniizit gibi gesitli belirtiler ortaya ¢ikabilir (3). KF'li hastalardaki KFTR
disfonksiyonu sonucu morbidite ve mortaliteden ¢ogunlukla akcigerler sorumludur
(1). Fakat son kirk yilda KF'de hayatta kalma oran1 daha iyi beslenme, uzmanlasmis
KF merkezlerin gelistirilmesi, modiilatér ilaglarin gelistirilmesi gibi faktorler

sonucunda biiyiik 6l¢iide gelisme kaydetmistir (4).

En sik beyaz irkta goriiliir ve goriilme siklig1 2.500-3.500 canli dogumda 1'dir
(5). Tirkiye’de 2015-2016 yillarinda goriilme sikligi her 3400 canli dogumda 1
olarak rapor edilmistir (6). Kistik Fibrozisli hastalarin ortalama yasam beklentisinin

40 yilin lizerinde oldugu bildirilmektedir (7).

Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghigin Uluslararasi Siniflandirmasi (ICF), insanin
islevselligi ve kisitliliklarla ilgili durumlarini tanimlar ve bu bilginin diizenlenmesi
i¢in bir ¢ergeve olusturur. ICF sadece kisilerin saglik durumunu tanimlamakla kalmaz,
ayn1 zamanda saglik profesyonellerinin ortak bir dil olusturmasina olanak
tanimaktadir. ICF kapsaminda olusturulan Cekirdek Setler amaca yonelik, temel
olacak sekilde tasarlanmistir ve giinliik klinik uygulamada kullanilabilen kisaltilmig
formlardir (8). ICF Cekirdek Setleri, ICF siniflandirmasindan mevcut hastalik igin
amaca uygun kategorilerin se¢ilmesiyle olusturulmaktadir. Belirli saglik durumuyla
yasayan hastalarin durumlarin1 degerlendirmek ve belgelemek i¢in kullanilabilecek en
alakali ve temel ICF kategorilerinin uluslararasi kabul gormiis kisa listeleri olan ICF
Cekirdek Seti gelistirmek amaciyla ¢alismalar yapilmaktadir. Norolojik (9), pediatrik
(10),kardiyopulmoner (11), kas-iskelet (12) ve kanser (13) gibi ¢esitli saglik durumlari
icin ¢ekirdek setler gelistirilmistir. Kistik Fibrozis’i ICF bakis agisiyla arastiran
calismalar sinirli sayida bulunmakta (14, 15) ancak g¢ekirdek set kapsaminda galisma

bulunmamaktadir.



Bu bilgiler dogrultusunda ¢alismamizda amacimiz, Tiirkiye’deki yetiskin KF’1li
bireylere 6zgii hastanin mevcut durumunu ICF’e dayali hizli ve pratik bir sekilde
degerlendiren ve interdisipliner takim i¢inde koordinasyonu artiran bir ¢ekirdek setin
gelistirilmesidir. Calismamizin  sonucunda olusacak ¢ekirdek set ile: KF
degerlendirmesi i¢in kapsamli bir sistem sunmayi, Saglik profesyonelleri arasinda
ortak dil olugturmayi, ortak degerlendirme araci saglamayi, KF tanili 18 yas tstii

bireylerin farkli 6zelliklerini gérmeyi 6ngoriiyoruz.

Calismamizin hipotezleri asagidaki gibidir:

H1: ICF Cekirdek Set, KF’ye 0zgli saghgin, Ozriin ve fonksiyonun
anlasilmasinda etkilidir.

H2: Yetiskin KF’li bireylerin degerlendirilmesi i¢in standart bir aracin

gelistirilmesinde bir adimdr.



2. GENEL BiLGILER

2.1. Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararasi Smiflandirmasi

Yiiz yildan fazla bir siiredir saglik profesyonelleri saglik sorunlarini
tanimlamak icin ¢esitli siniflandirmalar kullanmislardir. Hastalik siniflandirmasi ilk
olarak 1898 yilinda 6liim nedenlerinin simiflandirilmasi olarak yayinlanmistir (16).
Daha sonra, su anda onbirinci versiyonu ¢ikan, her hastaligin bir kodla tanimlandigi
Uluslararas1 Hastalik Smiflandirmasi (International Classification of Disesase-1CD)
olarak yaymlanmistir (17). ICD baslangigta 6liim belgesi igin kullanilmis fakat
zamanla epidemiyoloji ve halk sagligi i¢in saglik politikalarini izlemek ve klinik
ortamda tanisal smiflandirma olarak kullanilmaya baglanmistir (18). Tim bu
gelismelere ragmen sagligin ve saglikla ilgili durumlarin smiflandirilmasi yeterli
olmamustir. Diinya Saghk Orgiitii (DSO), 2001 yilinda olusturdugu islevsellik
Yetiyitimi ve Saghigin Uluslararas1 Siniflandirmasi (International Classification of
Functioning, Disability and Health-ICF) ile saglik ve saglikla ilgili durumlari

smiflandirmada yeni bir temel olugturmustur (19).

2.1.1. ICF Intiyac

Bir kisinin saglik bakimini, sosyal refahini ve kisisel ihtiyaglarini kapsamli bir
sekilde anlamak icin hastaligin teshisi ve isleyisine iliskin bilgiler gereklidir. ICF,
kisinin bireysel isleyis profilini kapsamli bir sekilde tanimlayan bir ¢ergeve saglar ve
bu da kisinin 6zel ihtiyaglarinin daha iyi anlasilmasina yardimci olur (20). ICF’in

kullanim nedenleri (21);

1. Pavdaslar arasindaki iletisimi giiclendirmek

- ICF saglik problemi olan kisilerin ¢evresinde bulunan hekim, fizyoterapist,
hemsire, bakim veren vb. kisiler arasinda iletisimi gelistirmek amaciyla ortak bir dil

saglar (Sekil 2.1.).



Hasta

Saglik Bakim veren
profesyoneli

Sigortaci

Sekil 2.1. ICF ve saglik problemi olan kisilerin c¢evresinde bulunan hekim,
fizyoterapist, hemsire, bakim veren vb. kisiler arasindaki baglanti

2. Saglik calisanlan arasindaki iletisimi gelistirmek

- Ortak dile sahip olmak bilgi akisini kolaylastirir.

3. Farkli sektorler arasindaki iletisimi giiclendirmek

- Saglik, sosyal glivenlik, is hayati, ekonomi gibi farkli sektorler arasi bilgileri

rapor etmeyi kolaylastirir.

4. Bakimin farkli sevivelerinde iletisimi gelistirmek

- Sirekli bakimim farkli seviyelerinde (sigorta, hastane servisi yonetme,

bireysel tedavi) koordinasyon saglar.

5. Saglik miidahalelerinin etkisini gorintiilemek

- Miidahaleden once ve sonra hastanin degerlendirilmesi yeterli bilgiyi
saglamaz. Saglik miidahalesinin bireyin fonksiyonelligine kazandirdiklarinin
saptanmasi, miidahalenin kisi iizerinde dogru etkisini gdsterecektir. Ornegin HIV
tanis1 alan birey tedavi Oncesi etrafta dolasmak ve banyo yapmak gibi giinliik
aktivitelerinde ciddi limitasyona sahip olabilir. Ayn1 hasta tedavi sonrasi hala HIV
tanisina sahipken giinliik hayat aktivitelerinde kayda deger artis ve ise doniis gibi
gelismeler gosterebilir. Kisi hastalik tanis1 hala ayniyken farkli fonksiyonellige sahip

olmaktadir.



6. Engellilik verilerinin karsilastirilabilirliginin gelistirilmesi

- ICF, engellilik yayginliginin tahmin edilmesine yonelik yaklagimlarin

karsilastirilmasi i¢in uluslararasi bir standart gorevi gorebilir.

2.1.2. ICF’in Amaclari

DSO, saglik ve saglikla ilgili alanlar1 tamimlamak, simiflandirmak ve saglik
sonuclart 6l¢iimii i¢in ortak bir g¢erceve saglamak igin olusturulmustur. Ayrica
uluslararast ve standardize bir dil saglamaktadir. ICF’in amaglart su sekilde

siralanabilir;

-Saghigr ve saglikla ilgili durumlart tamimlamak, ortaya konan sonug

Olgtimlerinin degerlendirilmesi i¢in bilimsel bir dayanak olusturmak,

-Saglik profesyonelleri, arastirmacilar, politikacilar ve engelli bireyler igin
olanlar da dahil olmak tizere toplumda farkli bireyler arasinda saglikla ilgili durumlarla

ilgili iletigimi arttirmak amaciyla ortak bir dil olusturmak,
-Saglikla ilgili bilgi sistemleri igin sistematik kodlama saglamaktir (22).

2.1.3. ICF in Uygulama alanlan

ICF’ in genis ve c¢esitli kullanim alanlar1 vardir. Bunlar su sekilde siralanabilir:

- Istatiksel ara¢ olarak; toplumsal calismalar ve bilgi yonetimi, hastaliklar
hakkinda sorular gelistirmek, verilerin karsilagtirilabilmesini gelistirmek, nitel/nicel
metodoloji kullanilarak uygun araglar gelistirmek, hastalik hakkinda veri toplamak ve
gelistirmek, ulusal niifus sayimi verilerinin toplanmasi i¢in kullanilir. Bunlara ek

olarak ihtiyaclar belirlemek i¢in olusturulan bazi ulusal anketler ICF’den yararlanir.

-Aragtirma araci olarak; yapilan ¢alismalarin sonug ol¢iimlerinde ve yasam

kalitesi degerlendirmelerinde kullanilir.

- Klinik arag¢ olarak, tedaviyi planlamada ve dl¢iim ve degerlendirmede: bir
cergeve olarak, klinik uygulamalarda, 6rnegin hasta isleyisinin raporlanmasina yonelik
dokiimantasyon formlarinin sekillendirilmesinde, saglik personeli arasindaki gorev ve

sorumluluklarin koordine edilmesinde ve degerlendirmeden hedef belirlemeye ve



midahale planlamasina ve miidahalelerin degerlendirilmesine kadar rehabilitasyon

yonetiminde yarar sagladigi gosterilmistir.
- Egitim arac1 olarak; miifredat tasarimi ve bilinglendirmede kullanilir.

- Sosyal politika araci olarak; tiim saglik ve Oziirliiliikk politikalar1 tasarlama,
yon verme ve izlemede, kisinin fonksiyonelliginin belirlenmesi sosyal servislere

uygunluguna karar vermek icin degerlidir.
ICF tiim bu alanlarda etkili bir sekilde kullanilmaktadir (23).

2.1.4. ICF Modeli

Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgm Uluslararas1 Smiflandirmasi, insanin
islevselligi ve kasitliliklarla ilgili durumlarini tanimlar ve bu bilginin diizenlenmesi
icin bir ¢ergeve olusturur. ICF sadece kisilerin saglik durumunu tanimlamakla kalmaz,
ayni zamanda saglik profesyonellerinin ortak bir dil olusturmasina olanak
tanimaktadir. ICF birbiriyle baglantili bes komponenti icermektedir: viicut
fonksiyonlar1 (b), viicut yapilar1 (s), aktivite ve katilim (d), ¢evresel faktorler (e),
kisisel etmenler. ICF, bu bilesenlerin her biri i¢in hiyerarsik olarak yapilandirilmas,
ardindan ikinci, tigiincii ve dordiincii diizeyler tarafindan takip edilen kapsamli yelpaze
olusturmaktadir (21). Birinci bolimden dordiincii seviyeye dogru ilerledikge
kategorilerin agiklamalar1 daha ayrintili hale gelmektedir. Sonug olarak ICF 1454
kategoriden olusan sagligi ve saglikla ilgili durumlar1 degerlendiren kapsamli bir
simiflandirma sistemi olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Sekil 2.2.). Sekil 2.3.’te 6rnek ICF

kodlamas1 gosterilmistir.
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2.1.5. ICF’ in Bilesenleri

ICF, iki bolim ve her bir boliim igerisinde iki bilesenden olugmaktadir (21)
(Sekil 2.4.).

{ Siuflandirma ICF ‘

‘ Béliimler Islevsellik ve Yetyvitimi

Bilesen] Viicut Izlevien ve Etanlikler ve
ilegenler Yapilan Katihm
I

Sekil 2.4. ICF’in bilesenleri



1. Boliim: Islevler ve Yetivitimi

-viicut islevleri (b): Viicut sistemlerinin psikolojik islevler de dahil olmak
izere fizyolojik islevleridir. Viicut islevleri i¢cin boliim bagliklar sirasiyla asagidaki

gibidir (Sekil 2.5.).

ICF
[ ]
{ Islevsellik ve Yetiyitimi ] ‘ Baglamsal Etmenler J
1 [
[ ] [ ]
Viicut Tslevleri ve . . -
o Aktivite ve Katilim Cevresel Etmenler Kisisel Etmenler
Yapilari
[Vﬁcut islevleri Viicut Yapllzm]
Zihinsel islevler
b2 Duyusal islevler ve agn
b3 Ses ve konusma islevleri
b4 Kardiovaskiiler, immiinolojik ve solunum sistemi islevleri
b5 Sindirim, metabolik ve endokrin sistem islevleri
Genitoiiriner ve {ireme islevleri
Néromiiskiiloskeletal ve hareketle ilgili islevler

b8 Deri ve iliskili yapilarin islevleri

Sekil 2.5. Viicut islevleri alt kategorileri

-Viicut yapilan (s): Viicudun organ, kol ve bacaklar ve diger boliimleri gibi
anatomik kisimlaridir. Viicut yapisi i¢in bolim basliklart sirasiyla asagidaki gibidir

(Sekil 2.6.).



ICF

]

‘ islevsellik ve Yetiyitimi ] [ Baglamsal Etmenler ’

( Viicut Islevleri ve J (AktiviteveKatlhm J [ Cevresel Etmenler 1 [ Kisisel Etmenler J
Yapilart
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[Viicut islev]eriJ L\fﬁcut Yapilar
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s Sinir sistemin yapilari

Goz, kulak ve iligkili yapilar

s, Ses ve konusma ile ilgili yapilar

s Kardiovaskiiler, immiinolojik ve solunum sistemi yapilart

5, Sindirim, metabolik ve endokrin sistemlerle iliskili yapilar

. 3 n @,
"H ) .

s6 Genitotiriner ve iireme sistemiyle iligkili yapilar

s Hareketle iliskili yapilar

s Deri ve iligkili yapilar

Sekil 2.6. Viicut yapilar alt kategorileri

-Aktivite ve katilm (d): Aktivite ve katilim igin boliim basliklar1 sirasiyla
asagidaki gibidir (Sekil 2.7.).
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ICF

[ islevsellik ve Yetiyitimi ] [ Baglamsal Etmenler ’
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Genel gorevler ve talepler

Iletisim

Yer degigtirme

ds Kendine bakim
de Ev yaganu
d7 Kisilerarasi etkilegimler ve iliskiler

d8 Temel yagam alanlar

do Toplum hayati, sosyal hayat ve yurttashk

Sekil 2.7. Aktivite ve Katilim alt kategorileri

Aktivite kigi tarafindan bir eylem ya da bir gérevin yerine getirilmesidir.
Katilim yasamin ig¢inde olmaktir. Aktivite sinirliliklar1 aktiviteleri yerine getirirken
kisinin karsilasabilecegi zorluklardir. Katilim kisithiliklar1 yasam durumlarinin iginde

kisinin karsilasabilecegi problemlerdir.

2. Béliim: Baglamsal Etmenler

-Cevresel etmenler (e): Insanlarin yasadigi ve yasamlarini kurdugu fiziksel,
sosyal ve diisiinsel cevreyi olusturur. Cevresel faktdrler icin boliimler sirasiyla

asagidaki gibidir (sekil 2.8.).
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Dogal gevre ve gevrede insan yapimi degisiklikler

S
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e
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] @

Sekil 2.8. Cevresel etmenler alt kategoriler

-Kisisel etmenler: Kisisel etmenler, yas, cinsiyet, irk, sosyokiiltiirel aligkanlik
gibi bireyin tanimlayici bilgileridir. Bu parametreler kisiye 0Ozgi ve
genellenemeyecegi icin degerlendirmesi olduk¢a zor ve karmagiktir. Bu nedenle

kisisel etmenler ICF de kodlanmamaktadir.

ICF’in kullanimin1 hastalik {izerinden agiklamak gerekirse; Kronik Obstriiktif
Akciger Hastaligi (KOAH) tanisi bulunan bireyler degisen solunum mekanikleri
sebebiyle hiperventilasyon (viicut islevleri) problemi yasayabilmekte ve merdiven
cikma (aktivite ve katilim) gibi aktivitelerde zorlanabilmektedir. Ayrica sigara dumani
gibi hava kirliligine (¢evresel faktorler) sebebiyet veren maddeler KOAH’11 bireyleri
olumsuz yonde etkilemektedir (Sekil 2.9.)
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Kronik Obstriiktif
Akciger Hastaligy

l l merdiven ¢ikmak l
o | d4551
V uctgy alg;lj;llel'l ve ¢ > Alktivite «— > Katilim
P hiperventilasyon
b440

{ T 1

v v

hava kirliligi
Cevresel e260
Etmenler

Kisisel Etmenler

Sekil 2.9. Kronik Obstriiktif Akciger Hastalig1 ve ICF bakis acist

2.1.6. ICF’ in Niteleyicileri

ICF kodlamasina ek olarak problemin siddetini belirtmek amaciyla ek
kodlamalara ihtiya¢ duyulmaktadir (21). Kodlamada noktadan sonraki sayilar
niteleyici olarak adlandirilir (sekil 2.10.). Niteleyiciden onceki kodlamalar saglik
problemini belirtir. Noktadan sonra gelen niteleyiciler ise problemin biiyiikliigiinii
belirtir. ICF parametrelerinden viicut islevleri, viicut yapilari, etkinlikler ve katilim,
cevresel etmenler bilesenleri i¢in ortak genel niteleyiciler kullanilmaktadir (sekil
2.11).

ICF niteleyicileri

Bilesenler /
\ $73020.42

Boliimler 7"
g

3. basamak 4. basamak
2. basamak

Sekil 2.10. ICF niteleyici ornek kodlama
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biiyikligu

N
s ™

xxx.0 problem YOK (hi¢ yok, yok, ihmal
edilebilir,...)

xxx.1 HAFIF diizeyde problem (az, dusiik........ )
xxx.2 ORTA diizeyde problem (orta, az ¢ok.......)
xxx.3 CIDDI diizeyde problem (yiiksek, asirt,....)
xxx.4 TAM problem (tamamen,....)

xxX.8 belirtilmemis

@.9 uygulanamaz /

Sekil 2.11. Niteleyiciler

Eslevlerdeki bozuldugun]

Birinei niteleyici

Niteleyiciler

* xxx.0: sorun yok: Kisinin hi¢gbir zaman sorunu olmaz veya ¢ok

nadiren sorun yasar.

* xxx.l: hafif sorun: Sorun, zamanim % 25'inden daha azinda, tolere
edilebilir bir yogunlukta mevcuttur ve yalnizca son otuz giin i¢cinde nadiren

meydana gelmistir.

* xxx.2: Orta diizeyde sorun: Sorun, % 25 ile % 50 arasinda, bazen

giinliik yasami etkileyecek yogunluktadir.

* xxx.3: ciddi sorun: Sorun, zamanin % 50 ila % 95'i arasinda, siklikla

ortaya ¢ikan ve giinliik yasami kismen degistiren bir yogunluktadir.

* xxx.4: tam sorun: Sorun, zamanin % 95'inden fazlasinda, giinliik

yasami tamamen degistirecek bir yogunluktadir.

* xxx.8: belirtilmemis, uygun bir niteleyiciyi segcmek i¢in bilgilerin
yetersiz oldugu durumlarda kullanilir. Mesela gérmede bir sorun oldugunu

biliyorum ama sorun hafif mi yoksa ileri derecede mi belirlenemiyor.

e XXX.9: uygulanamaz, kategori hakkinda hicbir  6zellik

verilemediginde bu sekilde belirtilir.

Bu niteleyicilere ek olarak bazi bilesenlerin kendine has niteleyicileri

bulunmaktadir. Viicut islevleri yukarida belirttigimiz genel niteleyiciler ile kodlanir.
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Viicut yapilarinda ise farkli olarak ii¢ niteleyici kullanilmaktadir. Birinci
niteleyici yap1 bozuklugunun diizeyini belirtir. Ikinci niteleyici viicut yapisindaki

bozuklugun 6zelligini belirtir. Ugiincii niteleyici ise olusan bozuklugun yerini belirtir.

Etkinlik ve katiim bileseni bireyin yasantisinda gerceklestirdigi tiim
aktiviteleri temsil etmektedir. Etkinlik ve katilim bileseni igin performans ve kapasite
olarak iki niteleyici kullanilmaktadir. Performans ve kapasite niteleyicileri genel

niteleyiciler ile kodlanmaktadir.

Performans ve kapasite niteleyicilerini agiklayacak olursak performans, bireyin

giinliik yasamda yapabildiklerini, kapasite ise bireyin is yapabilme yetisini ifade eder.

Kapasiteyi olgmek istersek kisiye engel olacak komponentlerin olmadigi,
standart bir gevreye ihtiyag vardir. Ornegin klinikte desteksiz yiiriiyebilen bir hasta,
sokaga ¢iktiginda zaman, engebeli ve kalabalik kaldirimlar nedeniyle baston kullanma
ihtiyaci bulabilir. Hastanin klinikte bastonsuz yiiriiyebilmesi kapasitesini gosterirken,

sokakta baston kullanmas1 performansini belirtmektedir.

Cevresel etmenler bileseni bireyin yasaminda etkilesimde oldugu fiziksel ve
sosyal cevreyi ifade etmektedir. Cevresel etmenler bileseni kodlanirken bireyin
yasamina kolaylastirici/engelleyici mi etki yaptigi ve bu etkinin biytkligi
degerlendirilmektedir. Bir ¢evresel etmenin kolaylastirici/engelleyici  olmasi
degerlendirilen bireye gore degisir. Kalabalik bir sehirde yasamak tekerlekli sandalye
kullanmaya yeni baslamis bir birey i¢in engelleyici bir faktorken, sehrin kalabaligina
uyum saglamis bir tekerlekli sandalyeli birey i¢in imkanlar agisindan kolaylastirict bir
faktor oldugu ifade edilebilir.

2.1.7. ICF Cekirdek Set (Core Set)

ICF 1495 kategori icermesi sebebiyle klinik ortamlarda uygulanmasi pratik
olarak zordur. Hastaliklarin kisileri c¢ok cesitli yonlerden etkilemesi sebebiyle
hastaliklara 6zel degerlendirme araglar1 gerekmektedir. Bu nedenle klinikte
uygulanmasini daha kolay hale getirecek ICF kategorilerinin hastaliga o6zel alt
kiimelerinin olusturulmasi ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir (24). Bu sebeple, ICF Cekirdek
Set amaca yonelik, temel olacak sekilde tasarlanmistir ve giinliik klinik uygulamada

kullanilabilmektedir. ICF Cekirdek Setleri, ICF siniflandirmasindan mevcut hastalik
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icin amaca uygun kategorilerin se¢ilmesiyle olusturulmaktadir. ICF Cekirdek Setleri,
ICF’den daha kiiciiktiir, klinik kullanimda ICF’e dayal1 pratik degerlendirme yapmaya
olanak saglamaktadir. Hastanin mevcut durumunu hizli ve pratik bir sekilde
degerlendirir, disiplinler arasi is birligini gelistirir. Belirli saglik durumuyla yasayan
hastalarin durumlarini degerlendirmek ve belgelemek icin kullanilabilecek en alakali
ve temel ICF kategorilerinin uluslararasi kabul gormiis kisa listeleri olan ICF Cekirdek

Seti gelistirmek amaciyla ¢alismalar yapilmaktadir (25) (Tablo 2.1.).

Tablo 2.1. Kapsamli ve Kisa ICF Cekirdek-Setleri olan saglik durumlari

Norolojik Durumlar Spinal Kord Yaralanmasi
Serebral Palsi

Travmatik Beyin Yaralanmasi
Multiple Skleroz

Kardiyovaskiiler ve Solunumsal Durumlar | Obstriiktif Pulmoner Hastaliklar
Diabetes Mellitus

Kronik Iskemik Kalp Hastalig1
Inme

Obezite

Kas-Iskelet Sistemi ile liskili Durumlar Osteoporoz

Bel Agrisi

Akut Artrit
Ankilozan Spondilit
Osteoartrit
Romatoid Artrit

Kanser Bas Boyun Kanseri
Meme Kanseri

Psikiyatrik Durumlar Depresyon
Sizofreni

Bipolar Bozukluk

Cesitli Durumlar Geriatrik Popiilasyon
Mesleki Rehabilitasyon

Diger Saglik Durumlari Elde fonksiyon/ duyu kaybina neden olan durumlar
Isitme Kayb1

Vertigo

Uyku

Inflamatuar Bagirsak Hastalig

2.2. Cekirdek Set Olusturma

ICF Cekirdek Setleri, islevsellik ve yeti yitimini tanimlamak i¢in tiim ICF
siniflandirmasindan segilen, ICF kategorilerinin amaca uygun kisa listeleridir. Su ana
kadar gelistirilen 34 ICF Cekirdek Seti halihazirda pek ¢ok saglik durumunu kapsar
fakat farkli hastalik gruplarina yonelik ICF Cekirdek Setlerinin gelistirilmesine hala
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ihtiya¢ duyulmaktadir (26). ICF Cekirdek Setleri {i¢ agsamali, ¢cok yontemli bir bilimsel
stire¢ araciligtyla gelistirilir. Stire¢ dort hazirlik ¢alismasini igermektedir: ampirik ¢ok
merkezli bir ¢alisma, sistematik bir literatiir taramasi, nitel bir ¢alisma ve bir uzman
arastirmasi (sekil 2.12). Hazirlik ¢alismalarinin sonuglari, katilimci uzmanlarin
Kapsamli ve Kisa ICF Cekirdek Setlerine dahil edilecek ICF kategorilerine karar
verdikleri uluslararasi bir konferansta yapilandirilmis bir karar alma ve fikir birligi

stireci i¢in baslangi¢ noktas1 gérevi goriir (8).

Uzman Anketi
Saghk Profesyoneli Fikir Birligi
Perspektifi

Literatiir Taramasi Nitel Arastirma
Arastirmac: Perspektifi Hasta Perspektifi

Sekil 2.12. Cekirdek Set olusturma asamalari

2.2.1 Literatiir Taramasi (Arastirmaci Perspektifi)

Bu basamakta cesitli veri tabanlarindan (PUBMED, Scopus, Embase) son 10
yillik KF calismalari taranir. Olgiitlerde ve makale metninde yer alan temel kavramlar
tanimlanarak, ardindan Cieze’nin iliskilendirme kurallar1 kullanilarak bagimsiz iki
aragtirmaci tarafindan ICF kategorilerine baglanir (27). Daha sonra baglantili
kategoriler iizerinde bir frekans analizi yapilir. Bir yayinda tekrar tekrar goériinen bir
ICF kategorisi yalnizca bir kez sayilir. Yaymlarin en az % 5'inde tespit edilen ICF

kategorileri aday kategori listesine dahil edilir.

2.2.2.Nitel Arastirma (Hasta Perspektifi)

Kisilere moderator yonlendirmesiyle ICF’in bilesenlerini kapsayan 6 agik uglu
soru yoneltilmektedir. Belirlenen kavramlar Cieze’nin kurallarina gére bagimsiz iki

arastirmaci tarafindan ICF kategorileriyle iliskilendirilir.

2.2.3. Uzman Anketi (Saghk Profesyoneli Perspektifi)

Bu basamakta KF’li bireyleri tedavi eden ya da bu alanda arastirma yapma
deneyime sahip saglik profesyonellerine e- mail yoluyla KF’li bireylere yonelik ICF
bilesenlerini kapsayan 6 agik uglu soru yoneltilir. Uzmanlarin yaniti nitel aragtirmada
oldugu gibi analiz edilir, ardindan anlamli kavramlara boliiniir ve bagimsiz iki

arastirmaci tarafindan ICF ile iligkilendirilir. Ayn1 ICF kategorisine bagli birkag¢ yanit



17

verilmis olsa bile, bir kategori her uzman i¢in yalnizca bir kez sayilir. Uzmanlarin en

az % 5'i tarafindan bildirilen ICF kategorileri, aday kategorileri listesine dahil edilir.

2.2.4. Fikir Birligi

Saglik profesyonelleri, literatiir ve KF’li bireyler tarafindan % 5’in {istiinde
belirtilen kategoriler KF ¢ekirdek sete dahil edilmesiyle olusturulan Cekirdek Set,
KF’yi tedavi ve degerlendirme konusundan deneyimli saglik profesyonelleri
tarafindan “Delphi” c¢alismasi seklinde puanlanir. Katilimcilarin en az % 20'si
tarafindan sorun, engel ve/veya kolaylastirici olarak degerlendirilen bir ICF kategorisi

aday kategorileri listesine dahil edilir (21).

2.3. ICF lliskilendirme Siireci

ICF iliskilendirmesi, saglik sistemlerinin tiim diizeylerinde kanita dayali karar
almanin temeli olarak hizmet edecek bilgilerin tutarli bir sekilde mevcut olmasini
saglamak amaciyla saglik bilgilerinin karsilastirilabilirligini gelistirmek agisindan
degerlidir. Bilgilerin karsilagtirilabilirligi, saglik sisteminin her diizeyindeki karar
vericiler i¢in en genis kapsamli bilginin tutarli bir sekilde mevcut olmasini saglamak
icin gereklidir. Cieze ve arkadaslar tarafindan ilk olarak 2002 yilinda yayinlanan
iliskilendirme kurallar1 2019 yilinda giincellenerek son halini almistir. Cieze’nin
kurallar1 ciimlede bulunan maddelerin ICF igerisinde karsilik gelen en uygun madde
veya maddeleri segmek igin izlenmesi geren 10 kuraldan olusmaktadir (27). Bu
kurallar Tablo 2.2.” de gosterilmektedir. Ornek olarak Gorsel Analog Skalasi’nin ICF’
le iligkilendirilmesi Tablo 2.3.’te gosterilmektedir
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Giincellenmis baglanti kurallari

|

Ornekler

1.Anlamli kavramlar1 ICF kategorilerine baglamadan 6nce, ICF'nin kavramsal ve taksonomik temellerinin yani sira, tanimlar da dahil olmak {izere

ayrintili siniflandirmanin boliimleri, alanlar1 ve kategorileri hakkinda

iyi bilgi sahibi olunmasi gerekir.

2.Baglant1 kurulacak bilgilerin amacini, bu bilgi ne hakkindadir?
sorusunu yanitlayarak belirleyin veya Bu &ge neyle ilgili? Bu
sorularin cevabt ICF ile iligkilendirilecek en uygun ana
kavramin/kavramlarin belirlenmesine yardimci olacaktir.

“Siradan  gazete  kagidini
okuyabilecek ve gozlik veya
kontakt lens olmadan sokagin
diger tarafindaki bir arkadagini
taniyabilecek kadar iyi
gorebiliyor.”’

Ana kavram: gérmek

Ek kavramlar: kitap okumak, sokagin
kars1 tarafindaki bir arkadasi tanimak,
gozlik veya kontakt lensler

3.0Onceki adimda tanimlanan ana kavrama/kavramlara ek olarak bilgi

parcgasinda yer alan ek kavramlari tanimlayin.

4 Belirli bir bilgi pargasini ICF'e baglarken benimsenen bakis agisini
tanimlayin ve belgeleyin. Saglikla veya saglikla ilgili bilgileri
toplarken, en sik kullanilan bakis agilarii dikkate alin.

'‘Uykunuzdan ne kadar
memnunsunuz?"
'Uyuyamama konusunda

yardima ihtiya¢ diizeyiniz ne
diizeydeydi?'

Perspektif: Degerlendirme
Perspektif: Ihtiyaglar veya bagimlilik

5.Yanit se¢eneklerinin kategorizasyonunu tanimlayin ve belgeleyin.

‘Gegen ay boyunca saglarinizi
rahatlikla tarayip
firgalayabildiniz mi?”’

Yanit secenekleri: Tiim giinler,
¢ogu giin, baz1 giinler, birkag
giin, hicbir giin

Yanit siniflandirilmasi:

Siklik

seceneginin

6.En alakali ve ek olan tiim anlamli kavramlart en kesin ICF | 'Kagit ve diger oyunlari | Ana konsept: Oyun kartlar1 ve diger
kategorisine baglayin. oynaym." oyunlar

7.Uygun sekilde “diger belirtilen [8]” veya “belirtilmemis [9]” ICF | ‘“Evinizden ¢ikmak veya eve | Ana konsept: evinizden disari ¢ikin veya
kategorilerini kullanin. girmek  i¢in  bagkalarina | evinize girin.

Boliimiin sonunda ve {igiincii veya dordiincii diizey ICF kategorileri
kiimesinin sonunda, son kod numaras1 “diger belirtilmis” i¢in 8 ve
“belirtilmemis” i¢in 9 olan kategoriler vardir. Kavramin bir bolimiin
ilgili seviyesindeki diger spesifik kategorilerden herhangi birinde yer
almamas1 durumunda kullanilacaktir. Baglanti kurulacak kavram
belirli bir bdliime uydugunda ancak elde onu belirli bir ICF
kategorisine atamak igin yeterli bilgi bulunmadiginda, ek bilgiler
ICF kodu '9' kullanildiktan sonra belirtilir.

bagimli misiniz?’

En kesin ICF kategorisi: d4608 Farkl
yerlerde dolagmak, diger belirtilmis —
evden ¢ikmak veya eve girmek




8.Anlaml kavramin sagladigi bilgi, en kesin ICF kategorisi hakkinda
karar vermek i¢in yeterli degilse, kavrami nd (tanimlanamaz) olarak
atayn.

"[lacimin hos olmayan yan
etkileri var."

(St. George Hastanesi
Solunum Anketi

Bolim 5)

‘Genel olarak saghgmizin...
oldugunu sdyler misiniz?”’
(SF-36,
Madde 1)

Ana kavram: yan etkiler
En  kesin ICF  Kkategorisi: nd
(tanimlanamaz)

Ana kavram: saglk
En kesin ICF kategorisi: nd-gh

9.Anlamli kavram ICF'de yer almiyorsa ancak ICF'de tanimlandigt
gibi acikca kisisel bir faktorse, anlamli kavrami pfye (kisisel
faktorler) atayin.

“Tanri'ya olan inanciniz?"
(Yasam Kalitesi Endeksi —
kardiyak versiyon IV, Madde
29)

Ana kavram: Tanri'ya iman
En kesin ICF kategorisi: pf (kisisel faktor)

10.Anlamli kavram ICF'de yer almiyorsa, bu anlamli kavrami nc' ye
(kapsanmuyor) atayin.

(nd: tanimlanamaz, nd-gh: tanimlanamaz- genel saglik, pf: kisisel faktorler, nc: kapsanmiyor, nc-hc: kapsanmiyor- saglik durumu, nc-qol: kapsanmiyor- yasam

kalitesi)

“...intihara tesebbiis.”
(Hamilton Derecelendirme
Olgegi)

'Hasta miyokard enfarktiisii
gecirdi mi? " (Charlson
Komorbidite Indeksi, Madde
1)

"Yasam kalitenizi nasil
degerlendirirsiniz?"
(WHOQoL BREF, Madde 1)

Ana kavram: intihara tesebbiis
En kesin ICF kategorisi: nc

Ana kavram: miyokard enfarktiisii

En hassas ICF kategorisi: nc-hc

Ana kavram: yasam kalitesi En kesin ICF
kategorisi: nc-qol
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Tablo 2.3. Gorsel Analog Skalasi’nin ICF’ le iligkilendirilmesi
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Soru Soruda neyi | Cevap Yamt Ana Ana
sorguluyor? | secenekleri | seceneklerinin kavram | konseptin
siniflandirilmasi ICF
kategorisi
Ne kadar agri | Degerlendirme 0-10 Yogunluk Agrt | b280 Agr
hissediyorsun?

2.4. Kistik Fibrozis Tanim

Kistik Fibrozis (KF), Kistik Fibrozis Transmembran Regiilator (KFTR)
genindeki mutasyonlardan kaynaklanan kronik, ilerleyici ve yasam siiresini kisaltan
otozomal resesif gecisli bir hastaliktir. KF temelde KFTR’ yi diizenleyen gendeki
mutasyonlardan kaynaklanir (28). KFTR genindeki bozukluk, salgi iiretiminin
asir1 hidratl olmasina ve bu salginin akcigerler, pankreas, bagirsaklar ve karaciger
dahil olmak tizere bir¢ok organa yayilmasina neden olmaktadir (29). Bunlara ek

biiytime geriligi, diyabet ve siniizit gibi gesitli belirtiler ortaya ¢ikabilir (30).

2.4.1. Epidemiyoloji

Hastalik insidansi irk ve etnik kdkene gore degisiklik gosterir. En sik beyaz
irkta goriliir ve goriilme sikligi 2.500-3.500 canli dogumda 1'dir (5). Tirkiye’de
2015-2016 yillarinda goriilme sikligr her 3400 canli dogumda 1 olarak rapor
edilmistir (6). 2022 yilinda 30 merkezin dahil oldugu Tiirkiye Ulusal KF Kayit
Sisteminde KF tanisi ile sisteme kaydolan 2071 hasta oldugu, 18 yas ve iizeri hasta
sayisinin 284 oldugu goriilmektedir (31) (Sekil 2.13.). KF’ bireylerin ortalama
yasam beklentisinin 40 yilin iizerinde oldugu bildirilmektedir (7).
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Sekil 2.13. KF Kayit Sisteminde KF tanisi ile sisteme kayitli hastalarin yas
dagilimlari

2.4.2. KF Patofizyolojisi

KFTR, iyonlari membran boyunca epitel hiicrelerinin ylizeyine tasiyan bir
proteindir (32). KFTR genindeki bozukluk nedeniyle Kklor absorpsiyonu
bozulmaktadir. Bunun sonucunda iiretilen salgilar asir1 hidratli olmaktadir. Olusan
dehidratasyon, siliyer fonksiyonu bozmakta ve viskozitede artis meydana
getirmektedir (33). Sekresyondaki diisiik viskozite, enfekte balgamin Oksiiriikten
temizlenmesinin zorlagsmasina yol agar; bunun sonucunda hava yolunda kalic1 bir

inflamatuar durumu gelisir.

2.4.3. Kistik Fibrozis’te Klinik Bulgular

Klinik bulgular hastanin yasina, sistemik tutulumuna, gen mutasyonu
cesidine ve hastalik siddetine gore degisebilir. KF’li bireylerde persistan ve
prodiiktif 6ksiiriik gibi solunumsal belirtiler ilk sirada goriiliirken, gastrointestinal
sistem bulgulart ikinci sirada goriilmektedir (34). KF’te goriilen klinik bulgular
Tablo 2.4.’te gorilmektedir.
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Tablo 2.4. KF’de klinik belirtiler

Alt solunum | Ust Karaciger Gastrointestinal | Diger
yolu sistemi | solunum sistem sistemik
yolu belirtiler
sistemi
-Kronik -Kronik - -Protein ve yag | -Diabetes
okstirtik pansiniizit | Hepatomegali | malabsorpsiyonu | mellitus
-Bronsektazi | - Nazal | - Siroz - Pankreatit -Infertilite
-Pnémoni l - Mekonyum | -Comak
-Atelektazi polipoz ileus parmak
-Hemoptizi - Ishal, yagh gaita | -Vitamin A,
-Bakteriyel - Karinda sislik D, E ve K
kolonizasyon - Distal intestinal | eksiklikleri
-Kor obstriiksiyon -Cinko
pulmonale sendromu eksikligi_
- Rektal | dermatiti
prolapsus “Erkek
infertilitesi

Hastaligin seyri ilerledikge tipik organizmalarla enfekte olma siklig: artar.
Enflamatuar hiicrelerin igeriklerinin salinmasiyla olusan enfeksiyonlar sonucu,
bronsiyal duvarlarda harabiyet meydana gelir. Bu harabiyet sonucu kikirdak ve kas
doku kaybi olusur. Bunlar bronsektaziye sebep olur. Hastaligin ilerlemesiyle
Oksiiriik, nefes darligi, artmis sekresyon bunlara ek halsizlik, istahsizlik ve kilo
kayb1 olusur. Bu alevlenmeler ve akciger fonksiyonundaki azalma tedaviler ile
iyilesse de zamanla kalic1 hale gelir. Comak parmak ise hastaligin ileri seviyesinde

daha belirgin halde goriiliir.

2.4.4. Kistik Fibrozis’te Tam

KF’te anormal iyon tronsportu sonucunda terde sodyum ve klor
konsantrasyonu normalin iizerinde goriilmektedir. Ter testi KF tanis1 koymakta
altin standarttir (35). KF hastalarin % 98’inde terde klor oraninin yiiksek oldugu
belirtilmistir (36). Kistik fibroziste ter testinde tuz diizeyinin yorumlanmasi Tablo

2.5.’te verilmektedir.
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Tablo 2.5. Ter Testinde Klor Diizeyinin Yorumlanmasi

Yas Terde klor diizeyi Yorum
(mmol/L)
<6ay <30 Negatif test
KF olasiligi ¢ok
diisiik.
> 6 ay <40 Negatif test
KF olasiligi ¢ok
diisiik.
<6ay 30-60 Sinirda deger
Test tekrari
>6ay 40-60 Sinirda deger
Test tekrari
Tim yaglar >60 Pozitif test
KF tanisini
destekler.

(KF: kistik fibrozis)

2.4.5. Kistik Fibrozis’de Prognoz

KF’li bireylerde Psodomonas aeruginosa kolonizasyonunun ge¢ baslamast,
akciger semptomlarindan ¢ok gastrointestinal semptomlarin bulunmasi prognozu
olumlu yonde etkiler (37). Bunlara ek ailenin hastaligi iyi yonetmesi, bireyin tedavi
rejimine uyum saglamasi da iyi prognoza katki saglar. KF’li bireylerde hastaligin
siddetini ve ilerleyisini gormek amaciyla solunum fonksiyon testleri diizenli
araliklarla tekrar edilmektedir. Ge¢mis yillarda KF ¢ocukluk ¢ag1 hastalig1 olarak
diistiniilmekteydi. Ulusal Kistik Fibrozis Hasta Kayit Sistemi tarafindan yayinlanan
2022 yili raporunda 18 yas ve listii yasayan hasta sayisinin 284 oldugu belirtilmistir
(312).

2.4.6. Kistik Fibroziste Tedavi

Kistik fibrozis multidisipliner tedavi yaklasimi gerektirmektedir. Tedavi
takip gerektiren; gogiis hastaliklari, gastroenteroloji ve endokrinoloji gibi tiim alt
disiplinlere erisimin saglanabildigi merkezlerde yapilmalidir. Tedavide amag, daha
iyi akciger fonksiyonunun korunmasi, kronik enfeksiyon prevalansinin azalmasi ve

yasam sliresinin uzamasina katkida bulunmaktir.
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2.4.6.1.Cerrahi Tedavi

KF’de en sik tutulan organ akciger olmasi sebebiyle hastalarin cogu
solunum yetmezliginden kaybedilir. Akciger transplantasyonu FEV: degerinin
%30’dan az olmasi, 6 Dakika Yiirlime Testi’nin 400 metreden diisiik olmasi, sik
tekrarlayan hemoptizi, tedavilere yanit alamama gibi durumlarda disiiniiliir. KF’de

akciger transplantasyonu sag kalim siiresini uzattigi goriilmiistiir.

2.4.6.2. Pulmoner Rehabilitasyon

Kronik solunum hastaligi olan ve giinlik yasam aktiviteleri azalmis
bireylere uygulanan, fiziksel ve psikolojik durumlarini diizeltmeyi ve sagligi
iyilestirmeyi hedefleyen kanita dayali, bireye 0Ozgii, multidisipliner bir
rehabilitasyon seklidir. Temel hedefleri arasinda semptomlarin azaltilmasi,
fonksiyonel seviyenin arttirilmasi, hastalifin sistemik etkisinin yavaglatilmasi

hedeflenir (38).

Pulmoner  Rehabilitasyon  bireyin  ihtiyaglar1 ~ dikkate  alinarak
planlanmalidir. Bu sebeple bireyin ihtiyact olan egzersiz, hasta ve davranis
degisikligi egitimini belirlemeye yonelik degerlendirme gerceklestirilir. Bireyin
fonksiyonel limitasyonlari, duygudurum bozuklugu, beslenme durumu kapsamli

sekilde degerlendirilmelidir. Degerlendirme belli araliklarla tekrarlanmalidir (39).

KF’li bireylerde solunum yolunda asir1 enflamasyon sonucu akciger
fonksiyonlarinda bozulma meydana gelir. Bu bireylerde sekresyon artig1 ve buna

bagli olusan dispneyi azaltmak tedavinin temelini olusturur.

Hasta ve aile egitimi

Kistik fibrozis kronik hastalik olmasi sebebiyle Omiir boyu takip
gerektirmektedir. KF’li birey tan1 aldig1 yastan baglayarak tedaviye uyum saglamasi
icin hem bireyin hem de ailenin egitilmesi dnemlidir. Hasta egitiminin amaci,
hastalarin 6z bakimlar1 konusunda daha fazla sorumluluk almalarina yardimci
olmak, fiziksel ve fonksiyonel durumlarinda meydana gelen degisikliklerle bas
etmelerine yardimci olmaktir (40). KF’li bireylere ve ailelerine tanida kullanilan
yontemler, KF’nin patolojisi, akciger ve endokrin gibi klinik tutulumlari, tedavi

secenekleri vb. konularda agiklama yapilmalidir.
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Havayolu temizleme teknikleri

Solunum yolundan sekresyonlar1 temizlemek amaciyla uygulanir. Egzersiz
egitimi, aktif solunum teknikleri dongiisti, gogiis fizyoterapisi, otojenik drenaj,
yiiksek basingli gégiis duvari ossilatuar cihazlari igerir. Pozitif ekspiratuar basing
(PEP) terapisi, diisiik basingli PEP terapisi gibi havayolu temizleme teknikleri

vardir.
Gagiis fizyoterapisi

Postural drenaj, perkiisyon, vibrasyon, shaking uygulamalarini igerir.
Postural drenaj yergekimi kullanilarak sekresyonlarin hareketlendirilmesini saglar
(41). Farkli akciger loblarindaki sekresyonlar i¢in bas asagi, yiikksek yan yatig gibi

farkli pozisyonlar kullanilir.
Aktif Solunum Teknikleri Dongiisii

Akciger hacmini arttirmak ve sekresyonlart mobilize etmek amaglanir.
Aktif solunum teknikleri dongiisii solunum kontrolii, torakal ekspansiyon
egzersizleri ve zorlu ekspirasyon teknigini igerir (42). Solunum kontrolii kisinin {ist
goglis ve omuzlar serbestken kendi solunum hizi ve hacminde, diyafragmatik
solunum yapmasiyla meydana gelir. Solunum kontrolii oksijen desatiirasyonu,
dispne, kisi kendini yorgun hissettigi durumlarda kullanilir. Solunum kontroliinden
sonra torakal ekspansiyon burundan yavas ve kontrollii inspirasyon ile kollateral
ventilasyonun uyarilmasini saglar. Zorlu ekspirasyon teknigi, huffing ve solunum
kontroliinii igerir (43). Huffing glottis kapaliyken uygulanan zorlu ekspirasyon
manevrasidir. Diisiik ve yiliksek akciger hacimlerinde huffing yapmak sirasiyla
periferal ve proksimaldeki sekresyonlar1 hareketlendirir.  Zorlu ekspirasyon

tekniginde bir ya da 2 huffinge ek solunum kontroliinii igerir.
Otojenik drenaj

Sekresyon hareketliligini saglamak i¢in farkli akciger hacimlerinde
solunum yapmayz1 igerir. Sirastyla diisiik akciger hacminde, orta akciger hacminde
ve yuksek akciger hacminde yapilan solunumlarla santral havayollarindan

balgamin temizlenmesini saglar.
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Porzitif Ekspiratuar Basing (PEP) Cihazlar

PEP maskesi, PEP cihazlar1 kullanilmaktadir. Bu cihazlar1 KF’li birey kendi
basina kullanabilmektedir. Ekspirasyonda pozitif basing olusturarak sekresyon

temizligi saglar.
Egzersiz egitimi

Kardiyorespiratuar kuvvet, endurans ve esnekligin arttirilmasi igin g¢esitli
tiplerde egzersiz egitimleri bulunmaktadir. Endurans egitimi, aralikli egitim,
direngli egitim, noromuskiiler elektrik stimulasyonu ve solunum kas egitimi
egzersiz egitimi cesitleridir (44). Ayrica pulmoner fonksiyonu, aerobik ve
anaerobik kapasiteyi artirdigi, solunum kaslarini giiglendirdigi, egzersiz sirasinda
artan ventilasyon ve vibrasyon sayesinde hava yolu temizlenmesini artirdigi
bilinmektedir (45). Bu nedenle KF’li bireylerde tedavi programina diizenli bir

egzersiz programi eklenmesi onemlidir.

Inspiratuar kas egitimi

KF’li bireylerde inspiratuar kas egitiminin saglikla iligkili yasam kalitesini,
akciger fonksiyonunu ve egzersiz kapasitesini iyilestirdigi gosterilmistir (46) .
Egitim maksimum inspiratuar basicin (MiP) %30- 80’inde, haftada 3-7 giin olacak

sekilde ve esik basing yiikleme seklimnde uygulanmaktadir (47).

2.4.6.3. Pulmoner Rehabilitasyon Sonug¢ Olgiimleri

Solunum fonksiyonlart

KF’li bireylerde akciger etkilenimi mortalite ve morbiditeyi belirleyen
temel komplikasyondur. En yaygin olarak tanimlanan 6l¢iim yararli ve basit bir
klinik 6l¢iim olan, 1 saniyedeki zorlu ekspiratuar hacim (FEV1) degeridir. Erigkin
KF’li bireylerde FEV1 VE FVC azalmasina bagli olarak obstriiktif tipte akciger
hastalig1 goriilmektedir. Solunum fonksiyonlarindaki diisiis yetiskinlikte hizlanarak
devam eder (48). Hastalik ilerledik¢e periferik havayollarindaki obstriiksiyon
santral havayollaria dogru yayilir, ilerleyici hava hapsi sonucu solunum fonksiyon
testinde restriktif patern goriilmeye baslar. KF'li yetigkinlerin yasam kalitesi,

akciger fonksiyonlarinin ciddiyeti ile iliskilidir (49).

Solunum kas kuvveti
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Solunum kas giicli, maksimum inspiratuar basing (MIP) ve maksimum
ekspiratuar basing (MEP) ol¢iimiiyle degerlendirilebilir (50). Yetersiz beslenme,
hastaligin ilerlemesi, gaz degisiminin bozulmasi, sistemik inflamasyon sebebiyle
solunum kaslar1 zayiflayabilir (51). Kronik Pseudomonas aeruginosa
kolonizasyonu solunum kas kuvvetini azalmasma sebep olur (52). Bozulan gaz
degisim mekanizmasi sebebiyle artan solunum isinin solunum kaslar1 {izerinde

egitim etkisi olusturabilir (53).
Periferik kas kuvveti

Yetersiz beslenme, sistemik inflamasyon, kortikosteroid kullanimi periferik
kaslarinda zayifliga sebep olan faktorlerdir (54, 55). KFTR mutasyonu sebebiyle de
iskelet kasi kasilma mekanizmasi etkilendigi disiinilmektedir (56). KF'li
bireylerde periferik kas atrofisi ve zayifligi yaygin olarak goriilmektedir ve aerobik,

anaerobik performansin azalmasiyla iliskilidir (57).
Anksiyete ve depresyon

KF’li bireyler anksiyete agisindan yiiksek risk altinda olan bir hastalik
grubudur. Bu durum tedaviye uyumlarmin azalmasina ve saglik sonuglarinin
kotlilesmesine sebep olabilmektedir (58). Hem anksiyete hem de depresyonun
saglikla iliskili yasam kalitesi dahil olmak tizere daha kotii hastalik sonuglariyla
iliskilidir (59). Ozellikle depresyon 6nerilen tedavilere bagliligin azalmasina yol

acabilmektedir.
Viicut kompozisyonu

Beslenme durumunun degerlendirilmesinde kullanilan viicut kiitle indeksi
(VKI) egzersiz kapasitesi hastaligim prognozu ile iliskilidir. KF’li bireylerde, besin
malabsorbsiyonu ve inflamasyon riskinin artmasiyla viicut kompozisyonunu
etkilenmektedir. ilerleyen siireclerde sarkopeni ve osteopeni riski artabilir. Kilo
kaybi1 ve yagsiz kiitle kaybin1 KF’1i bireylerde periferik kas kaybi ile iliskili oldugu
belirtilmistir (60). Bu bireylerde viicut kompozisyonunun o6l¢iimii, beslenme
durumunun iyilestirebilir ve solunum ve metabolik komplikasyon riskini azaltabilir

(61).
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Fiziksel aktivite

Fizikzel aktivite KF'nin yonetiminde akciger fonksiyonu, mukosiliyer
Klirens, kemik sagligi ve hastaneye yatis siklig1 tizerindeki olumlu etkiler de dabhil
olmak tizere ¢esitli faydalar saglamaktadir(62). Daha yiiksek fiziksel aktivite
seviyeleri daha gelismis egzersiz kapasitesiyle iliskilidir (63). bu da KF
hastalarinda mortalitenin azalmasiyla iliskilidir (64). Fiziksel aktivitenin
korunmasimin KF hastalarinda birinci saniyedeki zorlu ekspiratuar volim (FEV3)

diizeyinin daha yavas azalmasini sagladigi gosterilmistir (65).
Yasam kalitesi

KF’li bireylerde hastaligin getirdigi fiziksel ve psikolojik semptomlar
yasam kalitesinin azalmasina sebep olur. KF'de pankreatit, agr1 ve kabizlik gibi
akciger fonksiyonundan bagimsiz olarak yasam kalitesini kdtiilestirebilen bir¢ok

pulmoner olmayan belirtiler bulunmaktadir (66).

Kistik Fibrozisin karmagsik dogasim1 ve ICF’in kapsayici yoniinii ele
aldigimizda calismamizda Tiirkiye’deki yetiskin KF’li bireylere 6zgii hastanin
meveut durumunu ICF’e dayali hizli ve pratik bir sekilde degerlendiren ve
interdisipliner takim i¢inde koordinasyonu artiran bir ¢ekirdek setin gelistirilmesi
amaglandi. Calismamizin sonucunda olusacak ¢ekirdek set ile: KF degerlendirmesi
icin kapsamli bir sistem sunmayi, saglik profesyonelleri arasinda ortak dil
olusturmayi, ortak degerlendirme araci saglamayi, KF tanili 18 yas iistii bireylerin

farkli 6zelliklerini gérmeyi 6ngdriiyoruz.
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3. BIREY VE YONTEM
Bu ¢alisma, nitel bir arastirma olarak planlandi. Calisma, kesitsel bir

arastirmadir.

Calismanin amact; Tiirkiye’deki yetiskin KF’li bireylere 6zgii hastanin
mevcut durumunu ICF’e dayali hizli ve pratik bir sekilde degerlendiren ve
interdisipliner takim i¢inde koordinasyonu artiran bir ¢ekirdek setin
gelistirilmesidir. Bu ¢alisma sonucu olusturulan ¢ekirdek set ile saglik sonuglarinin
iyilesmesine ve KF hastalik yonetimine iligkin klinik gelismelere katki saglamak
amaglandi. Calismamizda ICF-Cekirdek Set olustururken takip edilmesi gereken
‘ICF Research Branch’ tarafindan yayinlanan yerlesik, cok kapsamli, bilimsel ve

kanita dayali bir rehber takip edildi. Arastirma 4 basamaktan olusturuldu (Sekil 12)
(8).

3.1. Arastirma Yeri ve Zamani

Hacettepe Universitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi Kalp ve
Solunum Fizyoterapisi ve Rehabilitasyon Ana Bilim Dali Kardiyopulmoner
Rehabilitasyon Unitesi ve Hacettepe Universitesi Gogiis Hastaliklar1 Ana Bilim
Dalinda yiiriitiildii. Enfeksiyon riskini ortadan kaldirmak amaciyla hasta

goriismeleri bilgisayar ortaminda veya telefon goériismesi yolu ile gerceklestirildi.

3.2. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirmanin yiiriitiilmesi i¢in Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan

Klinik Arastirmalar Etik Kurul’undan onay alind1 (NCT: 06128499).

3.3. Arastirmacilarin Rolleri

Arastirma ekibi 7 arastirmacidan (S.B.; Prof. Dr., Ogretim iiyesi, N.A.;
Yiiksek Lisans ogrencisi, Fizyoterapist, S.N.K.; Doktora Ogrencisi, Ogretim
gorevlisi, N.V.Y.; Prof. Dr., Ogretim Uyesi, M.S.; Prof. Dr. Ogretim Uyesi, E.D;
Dog. Dr., O.K.; Uzm. Dr.) olustu. Tablo 3.1.’de arastirmacilarin goérev dagilimlari

verildi.
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Tablo 3.1. Calismamizda arastirmaci rolleri

Arastirma Basamaklar Arastirmaci

Verilerin toplanmast S.B.,N.A,S.N.K,,N.V.Y,,
M.S., E.D., O.K.

Verilerin ICF ile iligkilendirilmesi N.A., S.N.K,, S.B.

Sonuglarin yorumlanmasi ve raporlandirilmasi S.B., N.A.

3.4. Arastirma Orneklemi

Bu caligma, nitel bir arastirma olarak planlandi. Nitel arastirmalarin
cogunlukla gozlem ve goriigmelere dayali olarak yiiriitiildigl, biliyik ve genis
orneklemlere ihtiya¢c duymadigt; clinkii belirli bir asamadan sonra gerek gézlemler
gerek goriismeler kendini tekrar etmeye baslayacagi belirtilmistir (67). Nitel
aragtirma yapan arastirmacinin tekrarlarla karsilagtiginda verilerin doygunluga
ulagtigin1 fark etmesi, verileri g¢esitlendirmektense detaylandirmasi gerektigini
anlamasi yoluyla veri toplamasi saglanir. Bu sebeple c¢alismamiz giic analizi

yapmaya uygun bir ¢aligma degildir.

3.4.1. Literatiir Taramasi1 Basamagi- Arastirmaci Perspektifi

Cesitli veri tabanlarindan (PUBMED, Scopus, Embase) son 10 yillik KF
caligmalart tarandi (8). Literatiir taramasi yapilirken “Cysctic fibrosis,
treatment/outcome measurement, performance test, questionnaire, health status,
health related quality of life (HRQOL) and quality of life (QOL) ” anahtar kelimeleri
kullanildi. Tarama sonucunda dahil edilme kriterlerine uygun ¢alismalar, sistematik
analizlerin yiriitiilmesine yonelik bir tarama ve veri c¢ikarma aract olan
“Covidence”’ye aktarildi (68). Covidence’ye aktarilan c¢alismalar kriterlere
uygunluk acisindan iki bagimsiz arastirmaci tarafindan (NA, SNK) ayr1 ayr
incelendi. Ugiincii arastirmaci tarafindan (SB) fikir birligi saglandi. Uygun bulunan
caligmalarda belirtilen temalar iliskilendirme siirecine dahil edilmek {izere
belirlendi. Ardindan bu parametreler Cieze nin iligskilendirme kurallar1 kullanilarak
bagimsiz iki arastirmaci tarafindan (NA, SNK) ICF kategorilerine baglandi. Daha
sonra baglantili kategoriler lizerinde bir frekans analizi yapildi. Bir yayinda tekrar
tekrar goriinen bir ICF kategorisi yalnizca bir kez sayildi. Yaynlarin en az % 5'inde

tespit edilen ICF kategorileri aday kategori listesine dahil edildi.
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Literatiir Taramasi- Dahil Edilme Kriterleri

- Kistik Fibrozis tanil1 18 yas iistii bireylerle yapilan ¢alismalar
- Son 10 y1l iginde yayimlanmig caligsmalar
- Dili ingilizce olan ¢aligmalar

- Randomize kontrollii, klinik kontrol ¢alisma, goézlemsel g¢alismalar,

kesitsel ¢alismalar, niteliksel calismalar, sistematik derleme

Literatiir Taramasi-Dahil Edilmeme Kriterleri

-Psikometrik ve Onleme calismalari, faz II klinik arastirma calismalari,
yalnizca laboratuvar parametreleriyle yapilan ¢alismalar, hayvan deneyleri,

mektuplar, yorumlar ve editor yazilari

3.4.2. Nitel Arastirma Basamagi- Hasta Perspektifi

Ikinci basamak KF’yi tan1 almis bireylerin perspektifinden gérmemizi
saglayan ‘nitel arastirma’ basamagiydi. Hacettepe Gogiis Hastaliklari’'nda KF tanisi
ile takip edilen ve Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
Fakiiltesine yonlendirilen yetigskin bireylere ulasildi. Kisilere fizyoterapist
yonlendirmesiyle ICF’nin bilesenlerini kapsayan 6 agik uglu soru yoneltildi (Tablo
3.2.). Goriismeler ses kaydina alindi ve daha sonra kelimesi kelimesine yaziya
dokiildii. Belirlenen kavramlar Cieze’nin kurallarina gére bagimsiz iki arastirmaci

tarafindan ICF kategorileriyle iligkilendirildi.

Nitel Arastirma-Dahil Edilme Kriterleri

-KF tanili 18 yas tistii bireyler

-Arastirmaya katilmaya goniillii olmak,
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Tablo 3.2. ICF bilesenlerini kapsayan 6 agik uglu soru

Odak grup goriismelerinde KF’li bireylere yoneltilen sorular ICF bileseni

gerektigi gibi ¢calismiyor mu?

1. Bedeniniz ve zihniniz hakkinda diisiiniirseniz, Olmasi Viicut islevleri

2. Viicudunuzu diisiinlirseniz, hangi kisimlarda sorunlar Viicut yapilar
mevcut?

3. Giinliik hayatimiz1 diisiiniirseniz, sizin i¢in sorunlar neler? | Aktivite ve Katilim

4.  Cevrenizi ve yasam kosullarimizi diislindiigiintizde, neyi | Cevresel faktorler-
faydal1 veya destekleyici buluyorsunuz? kolaylastiricilar

engellerle karsilasiyorsunuz? bariyerler

5. Cevrenizi ve yasam kosullariniz1 diisiindiigiiniizde, hangi | Cevresel faktorler-

durumunuzu/durumunuzu ele alma sekliniz hakkinda 6nemli
olan nedir?

6. Kendiniz hakkinda diisiiniirseniz, sizin i¢in ve Kisisel faktorler

3.4.3. Uzman Anketi Basamagi- Saghk Profesyoneli Perspektifi

Ugiincii basamak KF’yi saglik profesyonellerinin gdziinden gérmemizi
saglayan uzman anketi basamagiydi. Bu basamakta Hacettepe Universitesi Gogiis
Hastaliklar1 Anabilim dalinda KF alaninda ¢alisan hekimler ve bu hekimlerin
Ulusal Kistik Fibrozis Hasta Kayit Sistemi’nde yer alip is birligi icinde olduklari
meslektaslarma ulagildi. Hekimlere ek olarak Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi
ve Rehabilitasyon Fakiiltesi’'nde akademik ve klinik olarak KF tanili hastalarla
calisan fizyoterapistler ile farkli merkezlerde bu alanda deneyime sahip

fizyoterapistlere ulasildi.

Saglik profesyonellerinden gelen cevaplar Word’e aktarildi. Saglik
profesyonellerinden gelen cevaplar ICF igerisinden uygun olan bir veya birden
fazla madde ile 2 bagimsiz arastirmaci (NA, SNK) tarafindan iligkilendirildi. Fikir
birliginin saglanamadig1 durumlarda ICF deneyimine sahip dordiincii kidemli bir
kisiye (SB) danisildi. SB Kardiopulmoner Rehabilitasyon’da lisansiistii
programlarda 8 yildir danigsmanlik yapmakta ve 15 yildir lisansiistii diizeyde ICF
ile ilgili ders vermektedir. Ayrica ICF ile ilgili kanita dayali degerlendirme baslig
altinda dersler verip kurslara katilmaktadir. Son aldigi kurs “ICF- StARS- An
introduction to the standardized assessment and reporting of functioning by using
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the International Classification of Functioning Disabilty, and Health (ICF)”d1.
Uzmanlarin en az % 5’i tarafindan bildirilen ICF kategorileri, aday kategorileri

listesine dahil edildi.

Uzman Anketi-Dahil Edilme Kriterleri

-KF ile ilgili problemlere hakim, KF’ 1i bireyleri tedavi etme ve/veya

konuyu arastirma konusunda en az 3 aylik deneyime sahip olmak
-Arastirmaya katilmaya goniillii olmak

KF’li bireyleri tedavi eden ya da bu alanda arastirma yapma konusunda
deneyime sahip saglik profesyonellerine e-mail yoluyla KF’li bireylere yonelik ICF
bilesenlerini kapsayan 6 acgik uglu soru yoneltildi (Tablo 3.3.). Saglik

profesyonellerine sorular Google Forms araciligiyla yonlendirildi.



Tablo 3.3. ICF bilesenlerini kapsayan 6 agik uglu
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ICF bilesenler

Saghk Profesyonellerine yonlendirilen sorular:
1. Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisinin bedeni ve zihni
hakkinda

diistiniirseniz... Kendisini ilgilendiren sorunlari listeler misiniz?

Orn: nefes darligi, infertilite, depresyon vb.

Viicut islevleri

2. Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisinin viicudunu (organ, | Viicut yapilar
kol, bacak, diger boliimler) diisliniirseniz... Hangi anatomik
yapilarda sorunlar var?
Orn: akciger, bagirsak, comak parmak, kas kuvveti vb.
3. Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisinin giinliik hayatini
diistiniirseniz... Aktivite ve
Sorunlar1 nelerdir? Katim
Orn: sekresyon temizligi nedeniyle sosyal yasama katilmada azalma,
uzun streli hastanede kalis sebebiyle egitim ogretimin
aksamasi vb.
4. Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisi i¢in ¢evreyi ve yasam
kosullarmi diistiniirseniz giinliik aktivitelerini veya gorevlerini Cevresel
gerceklestirmesini kolaylastiran faktorler nelerdir? faktorler-
Orn: ailesi ya da c¢evresi tarafindan destek gormek, spora kolaylastiricilar
yonlendirilmek.
5. Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisi i¢in ¢evreyi ve yasam
kosullarmi diistiniirseniz giinliik aktivitelerini veya gorevlerini Cevresel
gerceklestirmesine engel olan faktorler nelerdir? faktorler-
Orn: aile ve okulun yetersiz bilgisi, havalandirmas: yetersiz ortamlar bariyerler
6. Kistik Fibrozis tanisina olan kisiyi diislinlirseniz, yasam | Kisisel faktorler

aktivitelerini slirdiirmesinde hangi kisisel 6zelliklerinin onu
destekledigini ya da alikoydugunu diisiiniirsiiniiz?
Orn: tiitiin ve benzeri bagimlilik yapict madde, meslek sahibi olmak,

yas vb.
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3.4.4. Fikir Birligi Basamag

Dordiincii basamak, ilk iic basamakta topladigimiz veriler sonucunda nihai
Cekirdek Seti olusturacagimiz ‘fikir birligi’ asamasiydi. Fikir birligi asamasi
multidisipliner ekip ile bir “Delphi” c¢alismasmi gerektirmektedir. Bu
multidisipliner ekip en az 5 yil deneyim sarti ile doktorlar, psikologlar,
fizyoterapistleri, sosyal hizmet wuzmanlari, hemsirelerden olusmaktadir.
Calismamizin bu asamasi i¢in ekip is birligine yonelik gerekli kisiler ile temasa
gecilmeye baglanildi. Bu agamanin siirecinin uzun olmasindan dolay1 tez ¢aligsmasi
icinde tamamlanamamistir. Calismamizda tiim asamalardan elde edilen ICF
bilesenlerinin alt kategorilerinden % 5’in tstiinde belirtilen kategoriler bir araya

getirilerek nihai olmasa bile KF hastalar1 i¢in ICF tabanli bir ¢erceve olusturuldu.
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4. BULGULAR
Tiirkiye’deki yetiskin KF’li bireylere 6zgii hastanin mevcut durumunu
ICF’e dayal1 hizl1 ve pratik bir sekilde degerlendiren ve interdisipliner takim i¢inde
koordinasyonu artiran bir ¢ekirdek setin gelistirilmesi amaciyla planladigimiz bu

calismada dort farkli perspektiften bulgular elde edildi.

4.1. Literatiir Taramasi- Arastirmaci Perspektif

Literatiir taramasi sonucunda 1767 calisma belirlendi. Tekrar eden
calismalar ¢ikarildi (n=890) Ardindan dahil edilme kriterlerine uygunluk ag¢isindan
Ozet/tam metin makaleler (n = 877) incelendi. Dahil edilme kriterlerine uyan 143
tam metin makalenin parametreleri ICF ile iliskilendirildi (Sekil 4.1.).
Mliskilendirme siirecinde viicut islevleri, viicut yapilari, aktivite katilim ve cevresel

faktorler bilesenlerine dahil edilen parametreler belirlendi.

Embase (n=502)

)

2 ‘\rerlrmburm taramastyla Pubmed (n=428)
= tespit edilen kaynaklar o~ Scopus (n=413)
& (n=1343) 1 P

=

A 4

Dublikasyonlar
kaldirldiktan sonra kalan
kaynaklar (n =708 )

=
=
<)
=
=

Aragtirmaya dahil edilmeyen tam

A 4 metin makaleler (n=639)
Baslhk ve 6zceti taranan
— ¥ ka;nuklur ‘ 18 yas alt1 calismalar (n=302)
_ one Kistik Fibrosiz popiilasyonunda degil
(n=802) (n=232)
E Faz Il calismalari: (n=47)
i »| Yaymn tarihi son 10 yil degi (n=23)
2 \ laboratuvar parametreleri (n=21)
tam metin ulagilamayan ¢aligmalar
Uygunluk agisindan (n=34)
degerlendirilen tam metin
makaleler (n=143)
—
2 v
53
E Veri ¢ikarmak igin dahil edilen
a calismalar (n= 143)
—

Sekil 4.1. Literatiir incelemedeki ¢calismalarin se¢im prosediiriinii gosteren akis
semasli

Viicut islevleri bileseni i¢in anlamli temalar ve ICF kodlar1 Tablo 4.1’de

gosterildigi gibidir. Sekil 4.2.’de ise %5’ten fazla olan ICF’nin viicut islevleri
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kategorileri gosterilmektedir. Kategoriler incelendiginde ICF’nin viicut islevleri
bileseninin sekiz boliimiinden altisini kapsadigi goriildii. % 86,01 “b440 Solunum
islevleri" ve % 24,48 “b450 ¢k solunum islevleri” katogorilerine deginildi. Bu
kategorilerden sonra en sik tekrar edilenler ise, % 23,78 "b435 immiinolojik sistem
islevleri”, % 18,88 “b469 Kardiovaskiiler ve solunum sistemlerinin ek islevleri ve
belirtileri, “bl134 uyku

diger belirtilmis ve belirtilmemis” ve islevleri”

kategorileriydi.

Tablo 4.1. Literatiir incelemedeki ¢aligmalarda viicut islevleri kategorileri-
anlamli temalar ve ICF kodlari

Anlamh tema ICF Kodu Yiizde
Spirometre, CFQ-R b440 Solunum islevleri % 86,01
Elektrokardiodiagram b410 Kalp islevleri % 2,10
CFQ-R b1801 Beden imaj1 % 16,08
CFQ-R b140 Dikkat islevleri % 14,69
Sindirim semptomlari, CFQ-R b515 Sindirim islevleri % 16,08
Oksiiriik, CFQ-R b450 Ek solunum islevleri % 24,48
CFQ-R b1302 istah % 14,69
Ereksiyon, cinsel iglevler b640 Cinsel islevler % 1,20
CFQ-R b152- Duygudurum islevleri % 15,38
CFQ-R b28012 Mide ve karin agrisi % 16,08
Kronik pseudomonas aeruginosa iiremesi | b435 Immiinolojik sistem islevleri % 23,78
CFQ-R b1300 Enerji diizeyi % 15,38
CFQ-R b134 Uyku islevleri % 18,88
Periferal kas degerlendirmesi, | b730 Kas giicii islevleri % 5,59
dinamometre
Aerobik kapasite b455 Egzersiz tolerans islevleri % 5,59
Yorgunluk degerlendirmesi b4552 Yorgunluk % 16,08
Infertilite b6600 Fertilite ile ilgili iglevleri % 2,80
Modifiye Borg Skalast b460 Kardiovaskiiler ve solunum % 16,08

islevleriyle iligkili belirtiler
Balgam b469 Kardiovaskiiller ve solunum | % 18,18

sistemlerinin ek islevleri ve belirtileri,

diger belirtilmis ve belirtilmemis
Viicut kitle indeksi, CFQ-R b530 Kiloyu koruma islevleri % 15,38
CFQ-R b5251 Fegesin kivami % 14,69

CFQ-R: Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis Anketi
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Literatiir- viicut islevleri
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Sekil 4.2. Literatiirde % 5°ten fazla belirtilen viicut islevleri ICF kategorileri

Viicut yapilar1 bileseni acisindan ¢alismalarda belirtilen anlamli temalar
ve ICF kodlar1 Tablo 4.2.’de gosterildigi gibidir. Sekil 4.3.’de ise % 5’ten fazla
olan viicut yapilar1 kategorileri gosterilmektedir. ICF'nin viicut yapisindan sekiz
boliimiinden tigiinii kapsadigi, en sik % 11,89 “s430 solunum sistemi yapisi” ve %
6,29 “s410 kardiyovaskiiler sistem yapis1” kategorilerine deginildigi goriildii. Bu
bilesenlerden sonra en sik tekrar edenler ise % 5,59 oraninda “s4301 akcigerler” ve
“s7700 kemik yapilar” kategorileriydi.

Tablo 4.2. Literatiir taramas1 sonucu ¢alismalardaki viicut yapilari kategorileri,
anlamli temalar ve ICF kodlar1

Anlamh tema ICF Kodu Yiizde
MRG, radyografi 5430 Solunum sistemi yapist % 11,89
Akciger filmi 54301 Akcigerler % 5,59
EKO 5410 Kardiyovaskiiler sistem yapist | % 6,29
OCTS, MRG s540 Bagirsak yapisi % 2,10
Fizik muayene 54302 Gogiis kafesi % 2,80
DEXA s7700 Kemik yapilar % 5,59

(MRG: Manyetik Rezonans Goriintiileme, OCTS: Oro-Cekal Transit Siiresi, DEXA: Kemik
Yogunlugu Testi)
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Literatiir- viicut yapilari
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Sekil 4.3. Literatiirde % 5’ten fazla belirtilen viicut yapilar1 ICF kategorileri

Aktivite ve katilim bileseni i¢in anlamli temalar ve ICF kodlar1 Tablo
4.3.’de gosterildigi gibidir. Sekil 4.4.’de ise % 5’ten fazla olan aktivite ve katilim
bilesenine ait kategoriler gosterilmektedir. ICF'in viicut islevlerinin dokuz
bolimiinden altisin1 kapsiyordu. En sik % 11,89 “d450 yiirime”, “d4551
tirmanma”, “d4552 kosma” ve % 11,19 “sosyallesme” kategorileriydi.

Tablo 4.3. Literatiir taramas1 sonucu ¢alismalardaki aktivite ve katilim
kategorileri- anlamli temalar ve ICF kodlart

Degerlendirme ICF Kodu Yiizde

yontemi

Glittre  ADL  test, | d430 Nesneleri kaldirma % 10,49

CFQ-R

CFQ-R d450 Yiiriime % 11,89

CFQ-R d4551 Tirmanma % 11,89

CFQ-R d2102 Tek bir gorevi bagimsiz | % 9,79
olarak yerine getirme

CFQ-R d4552 Kosma % 11,89

CFQ-R d750 Gayri resmi sosyal iligkiler % 9,79

CFQ-R d230 Ginlik rutinleri yerine | % 9,79
getirme

CFQ-R d550 Yeme % 9,79

CFQ-R d820 Okul egitimi % 9,79

CFQ-R d9205 Sosyallesme % 11,19

CFQ-R d845 Is bulma, siirdiirme ve son | % 9,79
verme

(CFQ-R: Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis Anketi)
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Literatiir- aktivite ve katilim
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Sekil 4.4. Literatiirde % 5’ten fazla belirtilen aktivite ve katilim ICF kategorileri

ICF’ in gevresel etmenler bileseni i¢in incelenen ¢alismalar sonucunda
anlamli temalar ve ICF kodlar1 Tablo 4.4.’te gosterildigi gibidir. Sekil 4.5.’de ise
% 5°ten fazla olan ¢evresel etmenler kategorileri gosterilmektedir. ICF’nin ¢evresel
etmenler bileseninin 5 bolimiinden 3’iinii kapsiyordu. En sik % 16,08 “e1101
ilaglar”, % 9,79 “e5800 saglik hizmetleri” ve ‘4. Boliim-tutumlar” bilesenlerine
deginildi.

Tablo 4.4. Literatiir taramasi sonucu ¢alismalardaki ¢evresel etmenler
kategorileri- anlamli temalar ve ICF kodlar

Degerlendirme yontemi ICF Kodu Yiizde
Ilaglar, CFQ-R e1101 Ilaglar % 16,08
CFQ-R e5800 Saglik hizmetleri | % 9,79
CFQ-R 4.Bolum Tutumlar % 9,79

(CFQ-R: Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis Anketi)
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Literatiir- cevresel etmenler

4. bolum Tutumlar
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e5800 Saglik hizmetleri

Sekil 4.5. Literatiirde % 5’ten fazla belirtilen ¢evresel etmenler ICF kategorileri

4.2. Nitel Arastirma- Hasta Perspektifi

Calismaya Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Gogiis Hastaliklar1 Bilim

Dali tarafindan takip edilen 45 KF’li birey dahil edildi. Bu bireylerden 15 tanesi

anket gonderildikten sonra sorulari cevaplamay istemedikleri belirttikleri igin 30

KF’li birey caligmaya dahil edildi. Caligmaya katilan bireylerin demografikleri

Tablo 4.5.de gosterilmektedir. Calismaya katilan bireylerin 18’ i kadin (% 60),

12’si erkek (% 40), % 50’sinin egitim diizeyinin lisans oldugu ve hem kentsel hem

de kirsal yerlesim yerlerinde ikamet ettikleri goriildi.

Tablo 4.5. Kistik Fibrozis Tamli Bireylerin Demografik Ozellikleri

Ozellikler Kistik fibrozis
n=30
Yas (y1l) 25,7 +£5,5 (18-39)
Cinsiyet
Kadin 18(% 60)
Erkek 12 (% 40)
Boy uzunlugu (cm) 158 + 30,3 (152-178)
Viicut agirlig (kg) 54+11,5 (37-78)
Viicut kiitle indeksi (kg/m?) 20,16 + 2,59 (15-26,7)
Egitim diizeyi
Lise 13 (% 43,3)
Onlisans 2 (% 6,6)
Lisans 15 (% 50)

Veriler Ortalama# Standart Sapma (min-max) ve n(%) olarak gosterildi.
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Calismaya katilan KF’li bireylerin 6zgegmisleri ile ilgili bilgiler Tablo
4.6.’daki gibidir. Bireylerin % 40’inda nazal polip hikayesi oldugu, % 88’sinin
inhalasyon yolu ile aldig1 ilag tedavisine devam ettigi goriildii. Bireylerde en sik

F508 del homozigot mutasyon ¢esidi oldugu goriildii.

Tablo 4.6. Bireylerin 6zgegmis bilgileri

Kistik Fibrozis
n=30

% n
Nazal polip 40 12
Nazal polip cerrahisi 16,6 5
Karaciger biiyiimesi 26,6 8
KF iligkili diyabet 20 6
Bagirsak cerrahisi 6,6 2
Abdominal hernia 6,6 2
Osteoporoz 6,6 2

(Calismaya katilan bireylerin viicut islevleri ile ilgili “Bedeniniz ve zihniniz
hakkinda diistiniirseniz... Olmasi gerektigi gibi c¢alismiyor mu? Yasadiginiz

i

fizyolojik sikantilart diigtiniin...”" sorusuna verdikleri 6rnek yanitlar asagida

gosterilmektedir.

23 yasinda kadin hasta: “Oksiiriik ve balgamim ¢ok oluyor. Nefes darlig1
yastyorum. Giin i¢inde ¢ok yorgun hissettigim zamanlar oluyor. Onun haricinde

karm agrim oluyor.”

35 yasinda erkek hasta: “Gen ilaglarindan dnceki ve sonraki halim seklinde
ayirmam gerekir. Gen ilaglarindan 6nce Oksiiriik ve balgam beni ¢ok zorluyordu.
Gen ilact kullanmaya bagladiktan sonra eskisi gibi nefes darligi, balgam, oksiirtik

bulunmuyor.”

21 yasinda kadin hasta: “En sik yasadiklarim nefes darligi, halsizlik,

yorgunluk.”

Calismaya katilan bireyler tarafindan viicut islevleri sorusuna verilen
cevaplar, anlaml temalar ve ICF kodlar1 Tablo 4.7.’de gosterildigi gibidir. Sekil
4.6.’da ise KF’li bireylerin verdigi yanitlar i¢inde % 5’ten fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Viicut islevleri kapsaminda hastalarin verdigi

cevaplar ICF'in viicut islevlerinin 8 boliimiinden 6’sin1 kapsiyordu. Bireylerin % 90
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oraninda “b460 Kardiovaskiiler ve solunum islevleriyle iligkili belirtiler” ve “b450
Ek solunum islevleri” ve “b469 Kardiovaskiiler ve solunum sistemlerinin ek
islevleri ve belirtileri, diger belirtilmis ve belirtilmemis” bilesenlerine degindikleri

goriildii. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar edilenler % 80 “b1801 Beden imaj1”

% 66,33 “b4552- yorgunluk” bilesenleriydi.

Tablo 4.7. Viicut islevleri sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF

kodlar1
“Bedeniniz ve zihniniz hakkinda | Anlamh tema ICF Kodu Yiizdesi
diisiiniirseniz... Olmas1 gerektigi gibi
calismiyor mu? Yasadigimz fizyolojik
sikintilar1 diisiiniin...” sorusuna KF’li
bireyin cevaplari
21 yasinda kadin hasta: “Yokus ¢ikinca Nefes Darlig1 b460 Kardiovaskiiler ve | % 90
fazla merdiven ¢ikinca nefes darligi solunum islevleriyle iligkili
yasgiyorum, nefes nefese kaliyorum.” belirtiler
23 yasinda kadin hasta: “Oksiiriik, balgam | Oksiiriik b450 Ek solunum islevleri % 90
sikayetim var.”
23 yasinda kadin hasta: “Oksiiriik, balgam | Balgam b469  Kardiovaskiiler ve | % 90
sikdyetim var.” solunum  sistemlerinin ek

islevleri ve belirtileri, diger

belirtilmis ve belirtilmemis
22 yaginda kadin hasta: “Giin igerisinde bir | Yorgunluk b4552 Yorgunluk % 63,33
anda ani yorgun oluyorum sonra biraz
dinlenip eski halime doniiyorum.”
21 yaginda erkek hasta: “Yokuslardan | Tikanmak b455  Egzersiz  tolerans | % 56,67
cikarken tikantyorum” iglevleri
35 yasinda erkek hasta: “Kreon olmadan | "Kreon" olmadan | b515 Sindirim islevleri % 53,33
yemek yiyemem. Arkadaslarim yerken | yemek
bakarim ya da cay igerim.” yiyememe”
23 yasinda erkek hasta: “Yaygin anksiyete | Anksiyete b152 Duygudurum islevleri % 60
tanim oldugu i¢in uyku problemi
yastyorum.”
35 yasinda erkek hasta: “Comak parmak | Comak parmak, | b1801 Beden imaji % 80
¢ok belli ediyordu arkadaslar1 dalga | zayif gériinmek
geciyordu, kiz ¢ocuklari oje ile kapatiyor.
Zay1f goriinmek baglh basina dertti.”
28 yasinda erkek hasta: “Kol kaslarim | Kas zayifligi b730 Kas giicil islevleri % 40
zayif ve ciliz. Ama normal giiglii bir erkek
gibi  degilim. Cok agir tasirken
zorlantyorum.”
19 yasinda kadin hasta: “Kronik bir karin | Karin agrisi b28012 Mide veya karin | % 46,67
agrist durumum var” agrist
23 yasinda kadin hasta: “Uzun siireli | Aktiviteyi b4550 Genel fiziksel | % 43,33
yiirimeyi siirdiiremiyorum.” stirdiirememek dayaniklilik
21 yasinda erkek hasta: “Giin igerisinde | Enerji diizeyinin | b1300 Enerji diizeyi % 53,33
enerjimin tiikendigini hissettiim zamanlar | azalmasi
oluyor.”
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22 yasinda kadin hasta: “Ozellikle
enfeksiyon donemlerinde basit bir isi

yaparken soluk soluga kaldigim oluyor.”

Soluk
kalmak

soluga

b440 Solunum islevleri

% 23,33

27 yasinda kadin hasta: “Kreon evde
unutursam hemen karnim sisiyor. Ishal
oluyorum.”

Ishal olmak

b5251 Fegesin kivami (yaglh
feges)

% 23,33

29 yasinda erkek hasta: “Zayif olmak
Ozgiivenimi etkiliyor.”

Giiven

b1266 Giiven

% 3,33

19 yasinda kadwn hasta: Enfeksiyon olup da
atesim ¢ikarsa goriismeyi kesiyorum o siire
zarfinda insanlarla.

Enfeksiyon

b435 Immiinolojik sistem

islevleri

% 46,67

34 yasinda kadin hasta: “Lisedeyken
zayiftim istahim yoktu. Kilo alamiyordum.
O donemde benim i¢in yeme bozuklugu
problemdi. Ama tolere edebilecegim
diizeydeydi.”

Kilo alamamak

b530 Kiloyu koruma islevleri

% 53

23 yasinda kadin hasta: “Zaman zaman
istahsizligim Pek bir sey
yiyemiyorum.”

oluyor.

Istah

b1302 Istah

% 40

27 yasinda kadin hasta: ‘“Kreonu evde
unutursam hemen karnim sisiyor.”

Karn sisligi

b5351 Siskinlik hissi

% 10

23 yasinda kadm hasta: “Tuvalete ¢ikma
konusunda genel bir problem yasiyorum.”

Diskilama

b525 Defekasyon islevler

%7

19 yasimda kadin hasta: “Bir de ¢ok
Oksilirdliglim  donemlerde  sit  agrist
yastyorum.”

Sirt agrist

b28013 Sirt agrisi

% 3

20 yasinda kadin hasta: “Giin igerisinde
asirt uykulu hissedip higbir is yapmadigim

giinler oluyor”

Uyku problemi

b134 Uyku islevleri

% 13

KF'li birey- viicut islevleri
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Sekil 4.6. KF’li bireyler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen viicut islevleri ICF
kategorileri
Calismaya katilan bireylerin viicut yapilar1 ile ilgili “Viicudunuzu

diistintirseniz, hangi kisimlarda sorunlar mevcut? Bunlari anatomik yapilariniz
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’

olarak  diigiinebilirsiniz.”  sorusUna  verdikleri 6rnek yamitlar asagida

gosterilmektedir.

35 yasinda erkek hasta: “Akciger, bagirsak, siniisler, polip ameliyati

gecirdim.”
22 yasinda kadin hasta: “Akciger, bagirsakta problemlerim var.”

29 yasinda erkek hasta: “Akciger, bagirsak (karn agrim disarida yemek
yedigimde olur. Kalitesiz yag kullanilirsa etkileniyorum.) Kaslarim zayiftir.

Ozellikle kol kaslar1.”

Calismaya katilan bireyler tarafindan viicut yapilart sorusuna verilen
cevaplar, anlamli temalar ve ICF kodlar1 Tablo 4.8.’de gosterildigi gibidir. Sekil
4.7.°de i1se KF’li bireylerin verdigi yanmtlar i¢cinde %5 den fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Viicut yapilart konusunda hastalarin verdigi cevaplar
ICF'nin viicut yapilarinin 8 boliimiinden 6’sin1 kapsiyordu. %93,33 54301
Akcigerler’ ve %86,67 ‘s540 Bagirsak Yapisi® bilesenlerine deginildi. Bu
bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise %73,33 ‘s8300- El tirnaklari-comak
parmak ve %73,33 ‘s8301- Ayak tirnaklari-comak parmak bilesenleriydi.



Tablo 4.8. Viicut yapilari sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF

kodlar1
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“Viicudunuzu diigiiniirseniz, hangi
kistmlarda sorunlar mevcut? Bunlari
anatomik yapilariniz olarak
diigiinebilirsiniz.” sorusuna KF’li
bireyin cevaplari

Anlamh tema

ICF Kodu

Yiizdesi

33 yasinda erkek hasta: “Akcigerde
sikint1 yasiyorum.”

Akciger

s4301 Akcigerler

% 93,33

33 yasinda erkek hasta: “Karin agrim
¢cok fazla oldugu icin bagirsakta da
sikint1 yasiyorum diyebilirim.”

Bagirsak

$540 Bagirsak Yapisi

% 86,67

35 yasinda erkek hasta: “Oksiiriik
basincini azaltmak i¢in kamburlagtim.
Skolyoz gelisti bende mesela. Kifozum
var.”

Skolyoz, kifoz, disk
hernisi

57600 Vertebral kolon
yapisi

% 43,33

22 yasidaki kadin hasta: “Kol kaslarim
¢ok ciliz”

Kol kaslar1

s730 Ust eksremite yapisi

% 33,33

21 yasinda kadin hasta: “Pankreas
ataklar1 yagtyorum.”

Pankreas

$550 Pankreasin yapist

% 3,33

22 yasinda erkek hasta: “Ginlik
hayatta mide ve bagirsak agrisi beni
rahatsiz ediyor.”

Mide

$530 Midenin yapisi

% 26,67

19 yasinda kadin hasta: “Fakat comak
parmak beni bir donem fazlaca rahatsiz
ettigi icin protez tirnak takmay1
diigiindiim sonra vazgectim.”

Comak parmak

s8300 El tirnaklari

% 73,33

19 yasinda kadin hasta: “Bir de ayak
parmaklarimi  begenmedigim  igin
bagkalarinin  yaninda ¢orabimi hig
¢ikarmam.”

Comak parmak

s8301 Ayak tirnaklart

% 73,33

28 yasinda erkek hasta: “Tekrarlayici
sekilde burnumda polip ¢ikiyor”

Burun polipi

$310 Burun yapist

% 43,33

31 yasida erkek hasta: “Problem
yasadigim i¢in safra kesem alind1.”

Safra kesesi

s570 Safra kesesi ve safra
yollarinin yapisi

% 13,33

28 yasinda erkek hasta: “Gogls
kafesim sis duruyor, bundan rahatsiz
oluyorum.”

Gogis kafesi

s4302 Gogiis kafesi

% 33,33

20 yasinda kadin hasta: “Karacigerde
sikinti yastyorum. KC yetersizligim
olmustu.”

Karaciger

s560 Karacigerin yapisi

% 23
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KF'li birey- viicut yapilari
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Sekil 4.7. KF’li bireyler tarafindan % S5’ten fazla belirtilen viicut yapilar1 ICF
kategorileri

Calismaya katilan bireylerin aktivite-katilim ile ilgili “Guinliik hayatin
diisiindiigiinde sizin icin sorunlar neler? Aktivitelere katiliminizi diigiiniin?”

sorusuna verdikleri 6rnek yanitlar asagida gosterilmektedir.

35 yasinda erkek hasta: “Disar1 ¢ikabilirim ama c¢abuk yoruluyorum ve
Okstlirigiim artiyor. Nefes darligi oluyor ve yoruluyorum. Enzim takviyesi

kullanirken sikint1 yasamiyorum.”

19 yasinda kadin hasta: “Arkadaslarimla rahatca disari ¢ikabilirim. Ama
enfeksiyon olup da atesim c¢ikarsa goriismeyi kesiyorum o siire insanlarla.
Hastaneye yattigim zamanlar okula gidemiyorum mesela. Kis mevsiminde ¢ok
soguk havalarda disar1 ¢citkamam hasta olurum diye. Sabah ve aksam ila¢ kullanma

saatlerinde disar1 ¢ikmiyorum.”

22 yasindaki kadin hasta: “Tempolu olamiyorum. Kapali alanda ya da acik
havada sigara icenlerin yaninda duramiyorum. Yanimdan gecen biri parfim
stkmigsa tikantyorum. Cok rahatsiz ediyor. Arkadaslarimla enfeksiyonum olmadig:
zamanda rahat¢a bulusabiliyorum. Y okus, merdiven ¢ikarken zorlantyorum. Kreon
unuttugum zaman yemek yiyemiyorum. Sikint1 oluyor. Arkadasim ya da akrabama
gittigimde buhar ilact agir oldugu igin her yere gétiiremiyorum. ilaci tasirken de

soguk olmasi gerektigi i¢in tagtyamiyorum.”



48

Calismaya katilan bireyler tarafindan aktivite ve katilim sorusuna verilen
cevaplar, anlamli temalar ve ICF kodlar1 Tablo 4.9.’da gosterildigi gibidir. Sekil
4.8.°de ise KF’li bireylerin verdigi yanitlar i¢cinde %5 den fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Aktivite ve katilim konusunda hastalarin verdigi
cevaplar ICF'nin aktivite katilimin bileseninin dokuz bdliimiinden besini
kapsiyordu. % 73,33 “d9205 sosyallesme” ve % 53,33 “d9 toplum hayat1”
bilesenlerine deginildi. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise % 50 “d4551

tirmanma” ve % 40 “d430 nesneleri kaldirma ve tasima” bilesenleriydi.
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Tablo 4.9. Aktivite ve katilim sorusuna verilen cevaplar- anlaml temalar ve ICF

kodlar1

“Giinliik hayatim diisiindiigiinde sizin icin | Anlamh ICF Kodu Yiizdesi
sorunlar neler?  Aktivitelere katithmimzi | tema
diigiiniin?”  sorusuna KF’li  bireylerin
cevaplari
33 yasinda erkek hasta: ‘“Arkadaslarimizla | Arkadaglarla | d9205 Sosyallesme | % 73,33
kahvaltiya gidemezdik.” aktivitelere

katilamama
18 yasinda kadin hasta: “Arkadaglarimla bisiklet | Bisiklet d4750 insan % 10
stirmeyi ¢cok seviyorum fakat hemen tikanacagim | Siirme giicliyle ¢alisan tasit
icin dinlene dinlene siirmem gerekiyor.” stirme
35 yasinda erkek hasta: “Eskiden aksam bir Aksam d920 Eglence ve % 40
yerde kalamazdik buhar almazsam tikanirdim.” disarda bos zaman

kalamama
21 yasindaki kadin hasta: “Okula devamliligim | Egitimi d830 Yiiksek egitim | % 3,33
¢ok etkilendi. 2 ay okula gidebildim sonra | siirdiirememe
biraktim. Siirekli yatiglarim oluyor.”
28 yasinda erkek hasta: “Esimle aligverise ¢ikma | Aligveris d620 Hizmet ve % 3,33
konusunda sikint1 yasiyorum. Hemen | yapmakta mal Edinme
yoruluyorum.” zorlanma
28 yasinda erkek hasta: “Fazla merdiven ¢ikinca | Merdiven d4551 Tirmanma % 50
nefes darlig1 yastyorum, nefes nefese kaliyorum.” | ¢ikamama
23 yasinda kadn hasta: “Kaslarim normal insana | Nesne d430 Nesneleri % 40
gore zayif. Bir sey kaldirirken zorlandigim | kaldirirken kaldirma ve tagima
oluyor. zorlanma
31 yasinda erkek hasta: “Cok rahat kabullendim. | Kar1 koca | d770 Ozel/yakin % 13,33
Hasta gibi davranmadim. Ben evlendim ayrildim | iligkileri iligkiler
hatta. Hastalik yiiziinden ayrildim.”
29 yasinda erkek hasta: “Hastane ve metro gibi | Kalabalik d9 Toplum hayati % 53,33
yerlerde oksiiriik tuttugu zaman garip bakiglara | yerlere
maruz kaliyorum. Bu da bir hayli rahatsiz ediyor. | ¢ikmak
Hele ki Corona viriis déonemi ve sonrasinda daha
da zorlagt. Kalabalik yerlere ¢ikmak benim igin
zorlayict”
28 yasinda erkek hasta: “Calisma hayat: beni | Is  birakma, | d845 Is bulma, % 20
fazlasiyla zorluyor. Uzun siireler ayaktayim. | degistirme stirdiirme ve son
Ofiste ¢ay dagitiyorum, bulasik yikiyorum. verme
Terliyorum. Durdugum mutfakta havalandirma
yok, bu sebeple is degistirmeyi diigiiniiyorum.”
26 yasinda erkek hasta: “ilaglarim alinacagi | Kendine d870 Ekonomik % 3
zaman bagkalarindan borg istemem gerekebiliyor, | yetme olarak kendine
gergekten ¢ok pahali” yetme
22 yasinda kadwn hasta: “Okulda derslikler 4. | Uzun mesafe | d4501 Uzun % 40
Katta. Asansor olmadigi i¢in yliriimem gerekiyor. | yiirlime mesafede ylirliime
Bu bile beni derse girmekten alikoyuyor.”
24 yasindaki kadin hasta: “Evlendigimden beri | Yemek d630 Yemek % 3,33
yemek hazirlama konusunda sikinti yasiyorum, | hazirlama hazirlama

annemden yardim aliyorum. Bazen annemlere
gidip yemek yiyoruz.”
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KF'li birey- aktivite ve katilim
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Sekil 4.8. KF’li bireyler tarafindan %5 den fazla belirtilen aktivite ve katilim ICF
kategorileri

Calismaya katilan bireylerin cevresel faktorler bileseni i¢cin “Cevresel
Faktorler-kolaylastiricilar-Cevrenizi ve yasam kosullarinizi diistindiigiiniizde, neyi
faydali ve destekleyici buluyorsunuz? ve Cevrenizi ve yasam kosullarinizi
diisiindiigiiniizde, hangi engellerle karsilasiyorsunuz? sorularma verdikleri 6rnek

yanitlar asagida gosterilmektedir.

35 yasinda erkek hasta: “Birkag sene oncesine kadar engelli kategorine
giremiyorduk. Simdi giriyoruz ve kamuda atanabiliyoruz en azindan hastalar
topluma kazandirildi. Bizim gibi hastalar1 belli oranda tutuyor. Uygun fiyath
otomobil bulamiyoruz. Birka¢ sene oncesinde ¢ok nefes darligi yasadigim igin
araba almak zorunda kalmistik. Akranlar ¢ok bilmedigi igin gereksiz soru sorabilir.
Insanin psikoloji bozuluyor ve kirilabiliyoruz. Ailenle konuyu konusmak hastalig

paylagmak beni rahatlatiyor. Arkadas ¢evresi de bilingli ise yardime1 olabiliyor.”

21 yasinda kadin hasta: “Toplu tasima araglarmi tercih etmiyorum.
Havalandirma yetersiz oldugunda duramiyorum. Hastaneler ¢ok kalabalik 0 konuda
da rahat edemiyorum. Akrabalarim durumumu bilmiyor ama ailem yardimci

oluyor.”

27 yasinda kadin hasta: “Beni kalabalik ortam daraltir. Klima beni tikiyor.

Tozlu ortamda ¢alisamiyorum. Kokudan hemen etkileniyorum. Daha O6nce
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calistigim yerde sigara iciyorlardi. Ben ¢ok etkileniyorum sigaradan. Toplu tasima
da oksiiriince gicik tutunca geriliyorum. KF merkezinde takipliyim. Orasi1 ¢ok giizel
ilgileniyor bizle. Iki hemsire bizi iiremelerimize gore ¢agirryor. Cok dikkat ediliyor
enfeksiyona. Gen ilacina ulasmam zorlayici oldu. Basvuru yapilmasi igin il
degismem gerekiyor. Hastanede bir tanidigim var ona yaptirtyorum. Tedarik siiresi

de ¢cok uzun oldugu i¢in beni negatif etkiliyor.”

Calismaya katilan bireyler tarafindan ¢evresel etmenler sorusuna verilen
cevaplar, anlamli temalar ve ICF kodlar1 Tablo 4.10°de gosterildigi gibidir. Sekil
4.9’daise KF’li bireylerin verdigi yanitlar i¢inde % 5°ten fazla olan ICF kategorileri
gosterilmektedir. Cevresel etmenler konusunda hastalarin verdigi cevaplar ICF'nin
cevresel etmenler bileseninin bes boliimiiniin hepsini kapsiyordu. % 83,33 “e1101
ilaglar” ve % 76,67 “e580 Saglik hizmetleri, sistemleri ve politikalari” bilesenlerine
deginildi. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise % 76,67 “€310 yakin aile”
ve % 66,67 “e315 “genis aile”, % 66,67 “e410 yakin aile fertlerinin bireysel
tutumlar1” bilesenleriydi.

Tablo 4.10. Cevresel etmenler sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF
kodlar1

“Cevresel  Faktorler-kolaylastiricilar- | Anlamh tema ICF Kodu Yiiz

Cevrenizi ve yasam Kkosullarinizi desi

diisiindiigiiniizde, neyi faydalh ve

destekleyici buluyorsunuz?

Cevrenizi ve yasam Kosullarimzi

diisiindiigiiniizde, hangi  engellerle

karsilasiyorsunuz?” sorusuna KF’li

bireyin cevaplari

35 yasinda erkek hasta: “Arkadas g¢evresi | Arkadaslarin destegi €325  Tamdiklar, | %

de bilingli ise yardimei olabiliyor.” akranlar, is | 66,6
arkadasglari, 7
komsular ve
topluluk iiyeleri (+)

35 yasinda erkek hasta: “Akranlar ¢ok | Akranlarn tutumu €425 TamdiKlar, %

bilmedigi igin gereksiz soru sorabilir. akranlar, is 66,6

Insanin psikoloji bozuluyor ve arkadaglari, 7

kirilabiliyoruz.” komsular ve
topluluk iiyelerinin
bireysel tutumlari-
engelleyici (-)

35 yasinda erkek hasta: “Ailenle konuyu | Aile Destegi €310 Yakin aile (+) | %

konusmak hastaligi  paylagsmak  beni 76,6

rahatlatryor.” 7

22 yasinda kadin hasta: “Akrabalarimin | Genis aile e415 Genis aile | %

davraniglary, stirekli hastaymigim  gibi fertlerinin  bireysel | 46,6

davranmalar1 beni rahatsiz ediyor.” tutumlari (-) 7
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35 yasinda erkek hasta: “Ailenle konuyu | Yakin aile e410 Yakmn aile | %
konugmak hastaligi  paylagsmak beni fertlerinin  bireysel | 66,6
rahatlatiyor.” tutumlari (+) 7
22  yasinda kadin  hasta: “Yakin | Arkadas Destegi ¢320 Arkadaglar (+) | %
arkadaglarimla bulusacagimiz zaman benim 60
evime yakin yerler tercih ediyoruz.”
27  yasinda erkek hasta: “Pandemi | Is yeri yoneticisi €330 yetkili | %
doneminde is yerimin sartlari beni ¢ok konumundaki 46,6
zorladi. Yardimci olmadilar hastaligimi insanlar (-) 7
belirtmeme ragmen.”
26 yasinda kadin hasta: Akrabalarim bazen | Genis aile e315 Genis aile (+,- | %
destek olmak yerine beni zorlayabiliyor. ) 76,6
7
35 yasinda erkek hasta: “Sefin ya da | Yetkili konumdaki | e430 Yetkili | %
miidiiriin odasinda buharimi alabiliyorum, | insanlarin tutumu konumundaki 43,3
durumumu soyledim.” insanlarin  bireysel | 3
tutumlari (+)

23 yasindaki kadin hasta: “Arkadaglarim | Arkadaslarin tutumu e420 Arkadaglarin | %
ban karsi ¢cok anlayislilar.” bireysel tutumlari 60
28 yasinda erkek hasta: “Engelli kategorine | Engelli haklariyla ilgili | €570 Sosyal | %
giremiyorduk. Simdi giriyoruz ve kamuda | devlet politikalari giivenlik hizmetleri, | 46,6
atanabiliyoruz en azindan hastalar topluma sistemleri ve | 7
kazandirildi.” politikalar1 (+)
35 yasinda erkek hasta: “Gen ilac1 | Gen ilact kullanimi e1101 Ilaglar (+) %
oncesinde Oksiiriik, nefes darligi, ¢ok sik 83,3
ateslenme, yorgunluk fazlasiyla vardi. 3
Giindiiz ve aksam c¢ok koyu balgam
¢ikartyordum.  Simdi  zorlasam  da
cikmryor.”
35 yasinda erkek hasta: “Eskisehir’de | KF merkezlerine erisim | e580 Saglik %
yastyorum. Acil durumda danigabilecegim | zorlugu hizmetleri, 76,6
takibinde olacagim bir doktor aramak i¢in sistemleri ve 7
hastaneye gittim. KF uzaydan gelmis gibi politikalar1 (-)
davrandilar. En iyisi deneyimli bir KF
merkezinde takip edilmek. Ama benim i¢in
ulagimi zor.”
26 yasinda kadin hasta: “Toplu tasima ¢ok | Toplu tasima €540 Tagimacilik %
kalabalik ve temiz degil. Kullanmaya hizmetleri,

L - . 13,3
¢alistyorum. Ulagim da benim i¢in biiyiik sistemleri ve
dert.” politikalari (-) 3
27 yasinda erkek hasta: “Mevsim | Iklim 225 iklim (-) %
gecislerinde ¢ok etkileniyorum. Ozellikle 40
kisin daha sik hasta oluyorum.”
25 yasinda erkek hasta: “Kapali alanda ya | Kapali-agik alanda | €2600 ¢ mekanda %
da acik havada sigara igenlerin yaninda | sigara havanin niteligi (-) | 40
durursam tikantyorum.”
23 yasinda kadin hasta: “Digarida ¢ok nem | Hava kalite €2601 Dis mekanda | %
varsa rahat nefes alamryorum. havanin niteligi (-) | 20
34 yasinda erkek hasta: “Oksiiriik | Toplumun tepkisinden | e460 Toplumsal %
donemlerinde  kendinizi anlatamamak. | ¢ekinmek tutum (+/-) 73,3
Bulas riski olmamasina ragmen insanlarin 3

size, kendilerine bulagabilecek bir hastalig1
var sorunsali ile bakiyor olmalari. Insan
icine c¢ikmak istemedigim zamanlar
oluyor.”
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21 yasinda kadin hasta: “Ozellikle | Egitim hayati e585 Egitim ve %
iiniversite sinav donemim ¢ok stresli gegti. Ogretim sistemleri, 26,6
Bir yandan hastalig1 yonetmek, bir yandan hizmetleri ve 7
smava calismak ¢ok zordu. daha esnek bir politikalar1 (-)

smav seklimizin olmast iyi olabilirdi.”

27 yasinda erkek hasta: “Is yerinde bizim | Is yeri imkanlar €590 Is ve istihdam | %
gibi engelleri olan bireylere daha fazla hizmetleri (-) 20
kolaylik saglanmasi giizel olurdu.”

20 yasinda erkek hasta: “Toplu tasimada | Sigara kullananlar beni | €235 Insanim yol %
kokudan etkileniyorum. Ozellikle sigara | zorluyor.” actig1 olaylar 20

kullananlar beni zorluyor.”

(sigara) (-)

Cevresel etmenler (-)engelleyici, (+) kolaylagtirict

KF'li birey- ¢evresel etmenler
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Sekil 4.9. KF’li bireyler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen gevresel etmenler ICF

kategorileri

4.3. Uzman Anketi Basamagi- Saghk Profesyoneli Perspektifi

Arastirmaya davet ettigimiz 71 (31 hekim, 40 fizyoterapist) saglik

profesyoneli anketi tamamladi.

4.3.1. Hekim Perspektifi

Caligmaya katilan hekimler ile ilgili tanimlayici bilgiler Tablo 4.11°de

verilmektedir. Hekimlerin % 41,93’iiniin deneyimlerinin 1-5 yil arasinda oldugu,

% 61,29’unun klinikte calistig1 ve daha ¢ok Ankara da caligmalarini siirdiirdiikleri

gorildii.
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Tablo 4.11. Calismaya katilan hekimlerin demografik 6zellikleri

Ozellikler Hekim
n=31
Cinsiyet n(%)
Kadin 20 (% 64,5)
Erkek 11 (% 35,5)
Uzmanlik alani
Gogiis hastaliklar 28 (% 90,3)
Enfeksiyon hastaliklari 3 (% 9,6)
Saglik profesyonelleri deneyim yil1
1 yil 7 (% 22,5)
1-5 yil 13 (% 41,93)
5-10 y1l 8 (% 25,80)
>10 3 (% 9,67)
Calisma alani
Klinik 19 (% 61,29)
Arastirma 5 (% 16,12)
Egitim 6 (% 19,35)
Idari 1 (% 3,22)
Bulundugu il
Ankara 29 (% 93,54)
Hatay 1 (% 3,22)
Van 1(% 3,22)

Calismaya katilan hekimlerin viicut islevleri ile ilgili “Kistik Fibrozis tanisina
sahip olan kiginin bedeni ve zihni hakkinda diisiiniirseniz... Kendisini ilgilendiren
sorunlar1 (fizyolojik, psikolojik) listeler misiniz? sorusuna verdikleri Ornek

yanitlar asagida gosterilmektedir.

“Nefes darligi, ishal, sik enfeksiyon, sik hastane yatisi, diizenli ilag kullanim
gerekliligi, nebiil ila¢ kullanim siirelerinin uzun olmasi, bunlara bagl olarak sosyal

hayattan zorunlu olarak kismi izolasyon”

“Kilo kaybi, kas kaybi, comak parmak gibi diger fiziksel sorunlar nedeni ile
giliniimiiz toplumunun giizellik algilarina uyamamak 6zellikle gen¢ popiilasyonda

takip ettigimiz hastalarimizda sorun teskil etmekte”
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“Ogzellikle ciddi akciger tutulumu olan hastalarda siirekli oksijen kullanimi- Bifazik
Pozitif Havayolu Basinc1 (BIPAP) gerekliligi, yasam siiresinin kisalig1 ve bunun

farkinda olmalarmin getirdigi psikolojik sikintilar”

Calismaya katilan hekimler tarafindan viicut islevleri sorusuna verilen cevaplar ve
ICF kodlar1 Tablo 4.12°de gosterildigi gibidir. Sekil 4.10°da hekimlerin verdigi
yanitlar iginde % 5’ten fazla olan ICF kategorileri gosterilmektedir. Viicut islevleri
i¢in, ICF'nin sekiz boliimiiniin tamamindaki kategorileri icermekteydi. % 97 “b435
immiinolojik sistem islevleri” ve % 90 “b530 kiloyu koruma islevleri” bilesenlerine
deginildi. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise % 77 “b460 Kardiovaskiiler
ve solunum islevleriyle iliskili belirtiler” ve % 65 “b469 Kardiovaskiiler ve
solunum sistemlerinin ek islevleri ve belirtileri, diger belirtilmis ve belirtilmemis”
kategorileriydi.

Tablo 4.12. Viicut islevleri sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF
kodlar1

“Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisinin | ICF Kodu Yiizdesi

bedeni ve zihni hakkinda diisiiniirseniz...

Kendisini ilgilendiren sorunlar (fizyolojik,

psikolojik) listeler misiniz?” sorusuna

hekimlerin verdigi yanitlar

Nefes Darlig1 b460 Kardiovaskiiler ve solunum | % 77
islevleriyle iligkili belirtiler

Oksiiriik b450 Ek solunum islevleri % 48

Balgam b469 Kardiovaskiiler ve solunum | % 65
sistemlerinin ek islevleri ve
belirtileri, diger belirtilmis ve
belirtilmemis

Solunum fonksiyon bozuklugu b440 Solunum islevleri % 19

Sindirim problemleri b515 Sindirim islevleri % 13

Sik enfeksiyon gecirme b435 Immiinolojik sistem islevleri % 97

Infertilite b6600 Fertilite ile ilgili iglevler % 52

Kilo kaybi b530 Kiloyu koruma | % 90
islevleri(kaseksi)

Kas kuvvet zayifligi b730 Kas giicii islevleri % 42

Diskilama problemleri b525 Defekasyon islevleri % 13

Ishal, konstipasyon b5251 Defekasyon iglevleri fegesin | % 3
kivamui

Istahsizhik b1302 istah % 13

Comak parmak goriintiisiinden rahatsiz olmak, | b1801 Beden imaj: % 6

zay1f gdriinmekten rahatsiz olmak

Efor kisitlamasi b455 Egzersiz tolerans iglevleri % 45

Depresif duygudurum b152 Duygudurum islevleri %71

Hastalik sebebiyle sosyal ortamlar ¢ekinme, | b1260 Disadoniiklitk % 23

utanma

Motivasyon, azim b1301 Motivasyon % 10

Aktivite sirasinda erken yorulma b4552 Yorgunluk % 13

Kalp b410 Kalp islevleri %3
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Hekim- viicut islevleri
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Sekil 4.10. Hekimler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen viicut islevleri ICF
kategorileri

Hekimler tarafindan viicut yapilarina yonelik “Kistik Fibrozis tanisina
sahip olan kisinin viicudunu (organ, kol ve bacaklar ve diger bdliimler)
diistintirseniz... Hangi anatomik yapilarda sorunlari var? ” sorusuna verilen 6rnek

yanitlar asagida gosterilmektedir.

“Akciger, bagirsak, pankreas, kas kuvvetinde azalma, diisiik beden kitle

indeksi, comak parmak”

“Akciger, pankreas, karaciger, bagirsaklar, comak parmak, deri, lireme

sistemi, kemikler, kalp, siniisler, kas kuvveti”
“Akciger, karaciger, pankreas, kol kaslari, lireme sistemi”

Calismaya katilan hekimler tarafindan viicut yapilart sorusuna verilen
cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.13.’de gosterildigi gibidir. Sekil 4.11°de ise
hekimlerin verdigi yanitlar iginde % 5’ten fazla olan ICF Kkategorileri
gosterilmektedir. Viicut yapilarn ic¢in, ICF'nin sekiz bdlimiiniin tamamindaki
kategoriler belirlendi. % 87,50 “s4301 akcigerler” ve % 54,84 “s550 pankreas
yapist" bilesenlerine deginildi. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise %
38,71 “s8300 el tirnaklar1”, “s8301 ayak tirnaklari” ve “s540 bagirsak yapisi”
bilesenleriydi.



Tablo 4.13. Viicut yapilar1 sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF

S7

kodlar1

“Kistik Fibrozis tamisina sahip olan Kkisinin | ICF Kodu Yiizdesi

viicudunu (organ, kol ve bacaklar ve diger

boliimler) diisiiniirseniz... Hangi anatomik

yapilarda sorunlari var?” sorusuna

hekimlerin verdigi yanitlar

Akciger s4301 Akcigerler % 87,50

Pankreas $550 Pankreasin yapis1 | % 54,84

Comak parmak s8300 EI tirnaklari % 38,71

Comak parmak s8301 Ayak tirnaklari % 38,71

Nazal siniis $310 Burun yapisi % 6,45

Karaciger s560 Karacigerin yapis1 | % 29,03

Ureme sistemi $630 Ureme sisteminin | % 22,58
yapisi

Ter bezleri 58200 Ter bezleri % 9,68

Postiir bozuklugu (kifoz, skolyoz) s7600 Vertebral kolon | % 6,45
yapisi

Govde s760 Govde yapisi % 6,45

Ekstremite s750 Alt ekstremite | % 9,68
yapisi

Ekstremite s730  Ust ekstremite | % 51,61
yapisi

Ust alt solunum yollar1 s430 Solunum sistemi | % 6,45
yapisl

Deri yapisi s810 Deri bolgesinin | % 3,23
yapisl

Kemik, kas, tendon 7.Bolim Hareketle | % 25,81
iliskili yapilar

Kalp 54100 Kalp % 9,68

Uriner sistem s610  Uriner sistem | % 3,23
yapisl

Bagirsak 5540 Bagirsak yapist % 38,71

Gastrointestinal sistem problemleri 5. bolim  Sindirim, | % 29,03

metabolik ve endokrin
sistemle iligkili yapilar
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Hekim- viicut yapilari
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Sekil 4.11. Hekimler tarafindan %35’ ten fazla belirtilen viicut yapilart ICF
kategorileri

Calismaya katilan hekimlerin aktivite ve katilim ile ilgili “Kistik Fibrozis
tanisina sahip olan kisinin giinliik hayatin diistintirseniz... Sorunlari nelerdir?”

sorusuna verdikleri 6rnek yanitlar asagida gosterilmektedir.

“Fiziksel inaktivite, aktivite sirasinda erken yorulma ve nefes darligi, sik
hastaneye yatis nedeniyle okula devamlhilik problemi, sinifta devamli 6ksiirmesi
nedeniyle okula gitmek istememe, evden egitim, sosyal aktivitelere katilimda

yetersizlik (sinemaya gidememek gibi)

“Nefes darlig1 nedeniyle rahat sekilde yasitlariyla kaynasamama, derslerin

aksamasi, sik sik hastalikla alakali hastane yatisi sebebiyle depresyon”

“Sekresyon temizligi nedeniyle sosyal yasama katilmada azalma, uzun
stireli hastane yatis1 nedeniyle egitim dgretimin aksamasi, is yerinden ayr1 kalma

veya maddi sikintilar, aile-partner-arkadas iliskilerinde kisitlamalar”

Calismaya katilan hekimler tarafindan aktivite ve katilim bilesenine
verilen cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.14.’de gosterildigi gibidir. Sekil 4.12°de
ise saglik profesyonellerinin verdigi yanitlar icinde % 5’ten fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Aktivite ve katilim igin, ICF'in 9 bdliimiiniin
tamamindaki kategoriler belirlendi. En sik % 77,42 “d9205 sosyallasme” ve %
64,52 “9. boliim toplum hayati sosyal hayat ve yurttaglik” kategorilerine deginildi.
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Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise % 58,06 “okul egitimi” ve % 51,61

“d845 Is bulma, siirdiirme ve son verme” bilesenleriydi.

Tablo 4.14. Aktivite ve katilim sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF

kodlar1

“Kistik Fibrozis tamisina sahip olan kisinin | ICF Kodu Yiizdesi
giinliik hayatimi diisiiniirseniz... Sorunlari
nelerdir?
Sik hastane yatist nedeniyle sosyal hayatin | d9205 Sosyallesme % 77,42
aksamast
Sekresyon  temizligi  nedeniyle  topluma | 9. boliim Toplum hayati, sosyal | % 64,52
katilmada azalma hayat ve yurttaglik
Aile partner iliskilerinde kisitlamalar d7701 Kar koca iligkileri % 16,13
Stresi yonetebilmek d2401 Stresle bas etme % 3,23
Sik hastane yatislar1 nedeniyle egitimin aksamasi1 | d820 Okul egitimi % 58,06
Evden egitime devam etmek zorunda kalmak d810 Kurum dis1 egitim % 3,23
Is bulma ve devam etmekte zorlanmak d845 Is bulma, siirdiirme ve son | % 51,61
verme
Diizenli saglik muayenesi olmak d570 Sagligina dikkat etme % 6,45
Arkadas edinememek d7200 iliski kurma % 3,23
Maddi imkansizliklar d870 Ekonomik olarak kendine | % 12,90
yetme
Aile- arkadas- partner iligkilerinde kisitlanmalar | d7500 Arkadaslarla gayri resmi | %3,23
iliskiler
Aile arasindaki iligkiler d760 Aile iligkileri % 6,45
Sportif aktivitelere katilmada kisitlanma d9201 Spor % 3,23
Semptomlar nedeniyle rahat bir sekilde | d7504 Akranlarla gayri resmi | % 3,23
yasitlartyla kaynagamamak iliskiler
Bagirsak sorunlari nedeniyle diyete uymada | d5701 Diyet ve formda olmay1 | % 9,68
zorunda olmak stirdirme  bagirsak  sorunlar
nedeniyle  diyete uymada
zorunda olmak
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Sekil 4.12. Hekimler tarafindan %5’ten fazla belirtilen aktivite ve katilim ICF
kategorileri
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Calismaya katilan hekimlerin ¢evresel faktorler ile ilgili “Kistik Fibrozis
tamisina sahip olan kisi igin ¢evreyi ve yasam kosullarim diigiiniirseniz, giinliik
aktivitelerini veya gorevlerini gerceklestirmesini kolaylastiran faktorler nelerdir?
ve Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisi icin ¢evreyi ve yasam kosullarini
diistintirseniz, giinliik aktivitelerini veya gorevlerini gergeklestirmesine engel
olan  faktérler nelerdir?” sorusuna verdikleri Ornek yanitlar asagida

gosterilmektedir.

“Aile ve cevresi tarafindan desteklenmek, ulasim, okul, is ortaminda
sartlar1 kolaylagtiracak Onlemler almak, spor sanat veya diger aktivitelere

yonlendirmek™

“Ailesi ve c¢evresi tarafindan destek, devlet tarafindan masraflarin

karsilanmasi1”

“Aile ve yakinlarindan destek gormek, destekleyen bir okul sistemi ve

yoneticileri, yakin arkadaglar, basarili olabilecegi ilgi alanlar1 bulunmasi1”

Calismaya katilan hekimler tarafindan ¢evresel etmenler bilesenine verilen
cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.15°de gosterildigi gibidir. Sekil 4.13de ise saglik
profesyonellerinin verdigi yanitlar i¢inde % 5’ten fazla olan ICF kategorileri
gosterilmektedir. Aktivite ve katilim icin, ICF'nin bes boliimiiniin tamamindaki
kategoriler belirlendi. En sik % 90,32 “e580 saglik hizmetleri, sistemleri ve
politikalar1 (+)” ve % 67,74 “e310 yakin aile (-)” kategorileriydi. % 64,52 “e410
yakin aile fertlerinin bireysel tutumlar1” ve % 51,61 “e415 genis aile fertlerinin

bireysel tutumlari (+)” bilesenlerine deginildi.
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Tablo 4.15. Cevresel etmenler sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar1 ve ICF

kodlar1

“Kistik Fibrozis tamisina sahip olan Kisi icin | ICF Kodu Yiizdesi

cevreyi ve yasam Kkosullarim diisiiniirseniz,

giinliikk aktivitelerini veya gorevlerini

gerceklestirmesini kolaylastiran/engelleyen

faktorler nelerdir?

Toplumun hastalik hakkinda yetersiz bilgiye sahip | €460 Toplumsal tutum (-) % 9,68

olmasi sebebiyle KF’li bireylere bakis ag¢is1

Kronik ila¢ kullanimi el101 Tlaglar (+) % 48,39

Devlet tarafindan  masraflarin  karsilanmasi | €580 Saglik hizmetleri, sistemleri ve | % 90,32

destekleyici bir etken politikalar1 (+)

Kalabalik hastane ortamlarinda uzun siire kalmak | €2151 Niifus yogunlugu (-) % 16,63

zorunda olmak

Aile bireylerinin anlayish olmasi e410 Yakin aile fertlerinin bireysel | % 64,52
tutumlari

Okulda yasitlari tarafindan diglanmak e325 Tamidiklar, akranlar, 1is | % 29,03
arkadaslari, komsular ve topluluk
tiyeleri

Yagsitlar ve is arkadaglarinin yetersiz bilgisi | €425  Tanidiklar, akranlar, is | % 29,03

sebebiyle hastaliga bakis agisi arkadaglari, komgular ve topluluk
tiyelerinin bireysel tutumlari (-)

Esnek olmayan ciddi is rejimi €590 Is ve istihdam hizmetleri, | % 19,35
sistemleri ve politikalari (-)

Esnek ve sagliklarini tehlikeye atmayacak egitim | €585 Egitim ve 6gretim hizmetleri, | % 12,90

ortami imkanlarmin saglanmasi sistemleri ve politikalar1 (+)

Ailenin bilingsiz olup desteklememesi €310 Yakin aile (-) % 67,74

Havalandirmanin yetersiz oldugu is yerleri ve | €260 Havanin niteligi (-) % 35,48

hastane ortami

Akrabalarin bireye karsi olumlu motivasyon vermesi | e415 Genis aile fertlerinin bireysel | % 51,61
tutumlar (+)

Arkadaglari tarafindan desteklenmek €320 Arkadaslar (+) % 9,68

Yakimn arkadaglar tarafindan goriilen destekleyici | e420 Arkadaslarin bireysel tutumlar1 | % 9,68

tutum (+) Yakin arkadaglar tarafindan
goriilen destekleyici tutum

Destekleyen bir okul sistemi ve yoneticileri €330 Yetkili konumundaki insanlar | % 12,90
(*)

KF’li bireylerin bulas riskinin yiiksek oldugu | e430 Yetkili konumundaki | % 12,90

ortamlarda egitim ve is sebebiyle zorunlu olarak | insanlarin bireysel tutumlari (-)

tutulmasi, esnek bir rejimin olmamast

Kalabalik ve hijyen problem olan toplu tagima | €540  Tasgimacilik  hizmetleri, | % 6,45

araclari sistemleri ve politikalari (-)

Aktif bir hasta derneginin olmast e555 Dernekler ve  orgiitsel | % 3,23
hizmetler (+)

Tyi bir saglik ekibi ile is birligi yapmak €355 Saglik profesyonelleri (+) % 32,26

Cevresel etmenler (-)engelleyici, (+) kolaylastirict
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Sekil 4.13. Hekimler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen ¢evresel etmenler ICF

kategorileri

4.3.2. Fizyoterapist Perspektifi

Calismaya katilan fizyoterapistlerle ile ilgili tanimlayici bilgiler Tablo

4.16.’da verilmektedir. Calismaya katilan hekimlerin deneyimlerinin en fazla 1-5

yil arasinda oldugu, % 61,29’unun klinikte c¢alistigi, daha ¢ok Ankara’da

calismalarini siirdiirdiigii goriildii.

Tablo 4.16. Caligmaya katilan fizyoterapistlerin demografik ozellikleri

Ozellikler Fizyoterapist
n=40
Cinsiyet n(%)
Kadin 32 (%80)
Erkek 8 (%20)
Saglik profesyonelleri deneyim y1l1
6ay-1 yil 4 (%)
1-5yil 12 (%)
5-10 y1l 18 (%
>10 6 (%)
Calisma alani
Klinik 11 (%61,29)
Arasgtirma 19 (%16,12)
Egitim 8(%19,35)
Idari 1 (%3,22)
Ozel egitim kurumu 1
Bulundugu il
Ankara 17 (%93,54)
Istanbul 6 (%3,22)
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[zmir 5 (%3,22)
Burdur 1
Bursa
Edirne
Eskisehir
Gaziantep
KKTC
Karabiik
Konya
Kirsehir
Nevsehir
Nigde
Yozgat
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Calismaya katilan fizyoterapistlerin viicut islevleri ile ilgili “Kistik
Fibrozis tanisina sahip olan kiginin bedeni ve zihni hakkinda diigiiniirseniz...
Kendisini ilgilendiren sorunlart (fizyolojik, psikolojik) listeler misiniz?”

sorusuna verdikleri 6rnek yanitlar asagida gosterilmektedir.

“Kronik oksiiriik, yogun sekresyon, yorgunluk, diisiik egzersiz kapasitesi,

kas kuvvet kaybi, malniitrisyon, nefes darligi, depresyon”

“Balgam, oksiiriik, kas zay1fligi, dispne, yasam kalitesinde azalma, uyku

problemleri, bulanti, kusma, infertilite, kognitif etkilenim”

“Balgam, oOksiiriik, nefes darligi, gastrosefagel reflii, gastrointestinal
problemler, sik enfeksiyon, alevlenme, malniitrisyon, multisistemik etkilenim, KF
ile iliskili diyabet- osteopeni, sosyal ve emosyonel problemler, depresyon,
anksiyete, siniizit, nazal polip, infertilite, kifoskolyoz, comak parmak, tedavi ytikii,

enfeksiyon riski”

Calismaya katilan fizyoterapistler tarafindan viicut islevleri sorusuna
verilen cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.17.” de gosterildigi gibidir. Sekil 4.14°de
ise saglik profesyonellerinin verdigi yamtlar i¢inde % 5’ten fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Viicut islevleri igin, ICF'nin sekiz bdlimiiniin
tamamindaki kategoriler belirlendi. En sik tekrar edenler % 100 oraninda “h469
Kardiovaskiiler ve solunum sistemlerinin ek iglevleri ve belirtileri, diger belirtilmis
ve belirtilmemis” ve % 92,50 “b460 Kardiovaskiiler ve solunum iglevleriyle iligkili

belirtiler” kategorilerine deginildi. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar eden ise %
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67,50 “b730 kas giicli islevleri” ve % 47,50 “b450 ek solunum islevleri”

kategorileriydi.

Tablo 4.17. Viicut islevleri sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF

kodlar1
“Kistik Fibrozis tanisina sahip olan kisinin | ICF Kodu Yiizdesi
bedeni ve zihni hakkinda diisiiniirseniz...
Kendisini ilgilendiren sorunlan (fizyolojik,
psikolojik) listeler = misiniz?”
fizyoterapistlerin verdigi yanitlar
Nefes Darlig1 b460 Kardiovaskiler ve solunum | % 92,50
islevleriyle iligkili belirtiler
Oksiiriik b450 Ek solunum islevleri % 47,50
Balgam b469 Kardiovaskiiler ve solunum | % 100
sistemlerinin ek  islevleri ve
belirtileri, diger belirtilmis ve
belirtilmemis
Solunum fonksiyon bozuklugu b440 Solunum iglevleri % 17,50
Sindirim problemleri b515 Sindirim islevleri % 15
Sik enfeksiyon gecirme b435 Immiinolojik sistem islevleri % 47,50
Infertilite b6600 Fertilite ile ilgili islevler % 22,50
Kilo kayb1 b530 Kiloyu koruma | % 40
islevleri(kaseksi)
Istah kaybi b1302 istah % 15
Kas kuvvet zayifligi b730 Kas giicii islevleri % 67,50
Depresif duygudurum b152 Duygudurum islevleri % 10
Sosyal ortaminin olmasi b1260 Disadoniikliik % 25,00
Motivasyon, azim b1301 Motivasyon % 7,50
Aktivite sirasinda erken yorulma b4552 Yorgunluk % 40
Diisiik egzersiz kapasitesi b455 Egzersiz tolerans islevleri % 40
Solunum kas kuvvetinde azalma b445 Solunum kaslart islevleri % 12,50
Denge islevleri b2351 Dengede vestibiiler islevler % 2,5
Uyku kalitesinin azalmasi b1343 Uyku kalitesi % 2,50
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Fizyoterapist- viicut islevleri
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Sekil 4.14. Fizyoterapistler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen viicut islevleri ICF
kategorileri

Caligmaya katilan fizyoterapistlerin viicut yapilart ile ilgili “Kistik
Fibrozis tanisina sahip olan kisinin viicudunu (organ, kol ve bacaklar ve diger
boliimler) disiiniirseniz... Hangi anatomik yapilarda sorunlar1 var?” sorusuna

verdikleri 6rnek yanitlar asagida gosterilmektedir.

“Akciger, karaciger, pankreas, lireme sistemi, kas iskelet sistemi, periferik
kas zay1flig1, pankreatit, KF iligkili diyabet, karaciger yaglanmasi, distal intestinal

sendrom, safra tas1 olusumu”

“Akciger, kas kuvvetsizligi, pankreatik enzim yetmezligi, infertilite,

akciger, iskelet kas sistemi, bagirsaklar, kas kuvveti, comak parmak”

“Akciger tutulumu, solunum fonksiyonlarinda azalma, solunum kas
kuvvetinde azalma, periferik kas kuvvetinde azalma, bagirsak tutulumu, karaciger

etkilenimi, pankreas etkilenimi”

Calismaya katilan fizyoterapistler tarafindan viicut yapilar1 sorusuna
verilen cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.18.’de gosterildigi gibidir. Sekil 4.15°de
ise saglik profesyonellerinin verdigi yanitlar i¢inde % 5’ten fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Viicut islevleri igin, ICF'nin sekiz bdliimiiniin

tamamindaki Kategoriler belirlendi. % 97,50 “s4301 akcigerler” ve % 57,50
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“7.Boliim- hareketle ilgili yapilar” bilesenlerine deginildi. Bu bilesenlerden sonra

en sik tekrar eden ise % 57,50 “s540 bagirsak yapisi” ve % 42,50 “s550 pankreasin

yapist” bilesenleriydi.

Tablo 4.18. Viicut yapilari sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF

kodlar1

“Kistik Fibrozis tamsina sahip olan | ICF Kodu Yiizdesi

kisinin viicudunu (organ, kol ve

bacaklar ve diger bdliimler)

diisiiniirseniz... Hangi anatomik

yapilarda sorunlar1 var?” sorusuna

fizyoterapistlerin verdigi yanitlar

Akciger s4301 Akcigerler % 97,50

Pankreas $550 Pankreasin yapisi % 42,50

Comak parmak $8300 El tirnaklari % 30

Comak parmak s8301 Ayak tirnaklari % 30

Mide 5530 Midenin yapist % 25

Karaciger $560 Karacigerin yapisi % 27,50

Ureme sistemi $630 Ureme sisteminin yapisi % 15

Govde $760 Govde yapisi %5

Ekstremite 8750 Alt ekstremite yapisi % 2,50

Ekstremite s730 Ust ekstremite yapisi %5

Kalp 54100 Kalp % 12,50

Nazal polip $310 Burun yapist %5

Dalak s4203 Dalak % 2,50

Bagirsak $540 Bagirsak yapist % 57,50

Gastrointestinal sistem problemleri 5. bolim Sindirim, metabolik ve | % 12,50
endokrin sistemle iligkili yapilar

Kas iskelet sistemi 7.Boliim Hareketle ilgili yapilar % 57,50

Fizyoterapist- viicut yapilar
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Sekil 4.15. Fizyoterapistler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen viicut yapilar1 ICF

kategorileri
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Calismaya katilan fizyoterapistlerin aktivite ve katilim ile ilgili “Kistik
Fibrozis tamisina sahip olan kisinin giinliik hayatim diigiiniirseniz... Sorunlart

nelerdir?” sorusuna verdikleri 6rnek yanitlar asagida gosterilmektedir.

“Her KF’li birey i¢in aktivite katilim1 diigiiktii diyemem ancak yorgunluktan
kaynakli kisithiliklar vardi. Semptomlar sebebiyle toplum iginde aktivitelere
katilamamak, spor, hobi aktivitelerine katilamama, hastane yatisi sebebiyle egitim

hayatinda aksama”

“Sekresyon temizligi nedeniyle sosyal yasama katilmada azalma, hastaneye
yatigin artmasi sebebiyle egitimde aksamalar, akranlarindan kiigiik goriindiiglinii
diistindiigii i¢in oyunlara, aktivite katilmada azalma, enfeksiyon riski sebebiyle

kalabalik yerlerden uzak kalmanin olumsuz etkisi”

“Sosyal hayata, toplum i¢ine karigmamak, etigim 6gretime katilamamak,

fiziksel aktivite yapamamak”

Calismaya katilan fizyoterapistler tarafindan aktivite ve katilim bilesenine
verilen cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.19.’da gosterildigi gibidir. Sekil 4.16.’da
ise saglik profesyonellerinin verdigi yanitlar i¢inde % 5’ten fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Aktivite ve katilim igin, ICF'nin dokuz boliimiiniin
tamamindaki kategoriler belirlendi. En sik % 55 “d9205 Sosyallesme” ve % 52,50
“d820 Okul egitimi” bilesenlerine deginildi. Bu bilesenlerden sonra en sik tekrar
eden ise % 47,50 “9. boliim toplum hayati, sosyal hayat ve yurttaslik” ve % 22,50
“d230 giinliik rutinlerini yerine getirme” bilesenleriydi.

Tablo 4.19. Aktivite ve katilim sorusuna verilen cevaplar- anlamli temalar ve ICF
kodlari

“Kistik Fibrozis tamisina sahip olan | ICF Kodu Yiizd

kisinin giinliik hayatim diisiiniirseniz... esi

Sorunlar nelerdir?” sorusuna

fizyoterapistlerin verdigi yanitlar

Sosyal izolasyon d9205 Sosyallesme % 55

Hijyen sebebiyle birgcok toplu aktiviteden | 9. bolim Toplum hayati, sosyal hayat | %

uzak kalma ve yurttaglik 47,5
0

Sekresyon  nedeniyle okul hayatinin | d820 Okul egitimi %

etkilenmesi 52,5
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Alevlenme dénemi ve sonrasinda egitim ve | d845 Is bulma, siirdiirme ve son | % 15
is hayatindan uzak kalma, is bulamama verme
Egzersiz kapasite azalmasi ve kas d230 Ginlik rutinlerini  yerine | %
giicslizliigili sebebiyle giinliik aktivitelerde getirme 22,5
bagimsizligini kaybetme 0
kas zayifligi ve nefes darligi sebebiyle | d430 Nesneleri kaldirma ve tagima %
esyalar1 tasimada zorluk 2,50
Cinsel disfonksiyon d7702 Cinsel iliskiler %
2,50
Kiyafet giyme gibi giinlik yasam | d5400 Giysiyi giyme %
aktivitelerinde kisitlanma 2,50
Hastalik sebebiyle oyunlara katilamamak d9200 Oyun % 15
beslenme, egzersiz aligkanlhig giinliik tedavi | d570 Kisinin sagligini korumasi %
gibi konulara dikkat etmek 17,5
0
Tedavinin beraberinde getirdigi ekonomik | d870 Ekonomik olarak kendine yetme | % 5
problemlere yetebilmek
Sevdigi spor aktivitelerine katilmaya | d9201 Spor %
¢ekinmek 7,50
Beslenme yetersizligi sebebiyle kaseksi d5701 Diyet ve formda olmay1 | % 10
stirdlirme

Fizyoterapist- aktivite ve katilim
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Sekil 4.16. Fizyoterapistler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen aktivite ve katilim
ICF kategorileri
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Calismaya katilan fizyoterapistlerin ¢evresel etmenler ile ilgili “Kistik
Fibrozis tanisina sahip olan kisi igin ¢evreyi ve yasam kosullarini diisiiniirseniz,
glinliik aktivitelerini veya gorevlerini gercgeklestirmesini kolaylastiran faktorler
nelerdir? ve Kistik Fibrozis tamisina sahip olan kisi icin ¢evreyi ve yasam
kosullarimi  diistiniirseniz,  giinliik  aktivitelerini  veya  gorevlerini
gerceklestirmesine engel olan faktorler nelerdir?” sorusuna verdikleri 6rnek

yanitlar asagida gosterilmektedir.

Her ortamda rahatca sekresyon temizligi yapabilecegi cihazlar, trombolin

vs. oyun alanlar1”

“Engelleyici faktorler: KF’li hastanin egzersiz ve ylriime kapasitesinde
zorlanma sebebiyle egimli ve merdiven olan zeminlerin daha az oldugu ev, okul,
mesleki ve sosyal ¢evreye ihtiyaglar1 vardir. Sosyal ortamda ¢apraz kontaminasyon

sebebiyle KF’li hastalarda ayni ortamda bulunmamalidirlar.”

“Kolaylastiricilar: Sosyal ve aile desteginin yeterli diizeyde ve kaliteli
olmasi, saglik profesyonellerinden iyi bir hasta egitimi almasi ve kisisel yonetimi
kolaylastirict bilgiler edinmesi, yakin iletisimde olmasi. Ailenin ve sosyal ¢evrenin

fiziksel aktivite ve egzersiz i¢in rol model olmasi1.”

Calismaya katilan fizyoterapistler tarafindan ¢evresel etmenler bilesenine
verilen cevaplar ve ICF kodlar1 Tablo 4.20°de gosterildigi gibidir. Sekil 4.17.” de
ise saglik profesyonellerinin verdigi yamtlar i¢inde % 5’ten fazla olan ICF
kategorileri gosterilmektedir. Aktivite ve katilim igin, ICF'nin dokuz béliimiiniin
tamamindaki kategoriler belirlendi. En sik % 87,50 “e410 Yakin aile fertlerinin
bireysel tutumlar1” ve “e310 yakin aile” ve “e415 Genis aile fertlerinin bireysel

tutumlar1” bilesenleriydi.

Tablo 4.20. Cevresel etmenler sorusuna verilen cevaplar ve ICF kodlari

“Kistik Fibrozis tamisina sahip olan kisi | ICF Kodu Yiizdesi
icin cevreyi ve yasam kosullarim
diisiiniirseniz, giinliik aktivitelerini veya
gorevlerini gerceklestirmesini
kolaylastiran/engelleyici olan faktorler
nelerdir?” sorusuna fizyoterapistlerin
verdigi yamitlar

Toplumun hastalik hakkinda yetersiz bilgiye | €460 Toplumsal tutum (-) % 47,50
sahip olmasi
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[laglar yiiziinden artan tedavi yiikii el101 Ilaglar (-) % 7,50

Devlet tarafindan bazi ilag masraflariin | €580 Saglik hizmetleri, | % 50

kargilanmasi sistemleri ve politikalari (+)

Kalabalik sehirlerde yasamak sebebiyle fazla | 2151 Niifus yogunlugu (-) % 2,50

hastalik yiikiine sahip olmak

Ailenin destekleyici tutumu e410 Yakin aile fertlerinin | % 87,50
bireysel tutumlari

1@ ortaminda hastalik hakkinda sorulara | €325 Tamidiklar, akranlar, is | % 57,50

maruz kalmak arkadaslari, komsular ve topluluk
iiyeleri

Akrabalarin davraniglari €315 Genis aile % 87,50

Cevrenin KF’li bireyler kars1 tutumu e425 Tamdiklar, akranlar, is | % 57,50
arkadaslari, komsular ve topluluk
tiyelerinin bireysel tutumlari (-)

Is yeri ortaminin ve ¢alisma sartlarmin yeterli | €5900 Is ve istihdam hizmetleri (- | % 2,5

olmamasi )

Sik hastane yatiglari sebebiyle devamsizligi | €585  Egitim  ve  ogretim | % 25

sik kullanmalar1, hastanede egitime devam | hizmetleri, sistemleri ve

edebilme sansi politikalari (+)

Ailenin ve hastanin sosyokiiltiirel €310 Yakin aile (-) % 87,50

seviyesinin diisiik olmasi

Arkadaglarin KF’li bireye tutumlari €320 Arkadaslar (+) % 20

Nemli hava sebebiyle nefesin daralmasi 2251 Nem % 2,50

Aileden olumlu motivasyon e415 Genis aile fertlerinin | % 87,50
bireysel tutumlari (+)

Arkadaslari tarafindan desteklennmek €320 Arkadaslar (+) % 20

Yakin arkadaslardan destekleyici tutum | €420  Arkadaslarin  bireysel | % 20

gormek tutumlari (+)

Destekleyen bir okul sistemi ve yoneticileri | €330  Yetkili ~ konumundaki | % 25
insanlar (+)

Yetkili kigilerden hastaliga kars1 anlayis | €430  Yetkili  konumundaki | % 25

gosterilmemesi insanlarin bireysel tutumlari (-)

Disaridaki hava kirliligi (yakacak vs. sebepli) | €2601 Dis mekanda havanin | % 20
niteligi

Kapali alanlardaki havanin temizligi e2600 I¢ mekanda havanmn | % 32,50
niteligi

Kalabalik toplu tagima araglarini €540 Tasmmacilik hizmetleri, | % 12,50
sistemleri ve politikalari (-)

Iyi bir saglik ekibiyle isbirligi yapmak €355 Sagik profesyonelleri (+) % 25

Cevresel etmenler (-)engelleyici, (+) kolaylastirici
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Fizyoterapist- ¢evresel etmenler
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Sekil 4.17. Fizyoterapistler tarafindan % 5’ten fazla belirtilen ¢evresel
etmenler ICF kategorileri

4.4. Fikir Birligi Asamasi

Calismamiz sonucunda bir araya getirdigimiz ICF bilesenlerinin alt
kategorilerinden olusan Cekirdek Set’i tablo 4.21.°de gosterilmektedir. Ayrica
literatiir, KF’li birey ve saglik profesyonelleri yanitlarinin yiizdelerini EK-1’de

bulabilirsiniz.



Tablo 4.21. Kistik Fibrozis Cekirdek Set

“Viicut yapilar1” bileseninin kategorileri”
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ICF kodu ICF bileseni bashg
2. seviye 3. seviye 4. seviye
s310 Burun yapist
5410 Kardiyovaskiiler sistem yapisi
s4100 Kalp
5430 Solunum sistemi yapisi
54301 Akcigerler
s4302 Gogiis kafesi
5. bolim Sindirim metabolik, endokrin sistemle iligkili yapilar
s530 Midenin yapisi
s540 Bagirsak yapisi
s550 Pankreas yapisi
$560 Karaciger yapist
s570 Safra kesesi ve safra yollart yapisi
$630 Ureme sisteminin yapist
7. boliim Hareketle iliskili yapilar
s730 Ust ekstremite yapist
s750 Alt ekstremite yapisi
s760 Govde yapist
s7600 Vertebral kolon yapisi
s7700 Kemik yapilar
$8200 Ter bezleri
s8300 El tirnaklari
$8301 Avyak tirnaklari

“Viicut islevleri” bileseninin kategorileri”

2. seviye 3. seviye 4. seviye
b1260 Disadoniikliik-¢ekingenlik
b1300 Enerji diizeyi
b1301 Motivasyon
b1302 Istah
b134 Uyku islevleri
b140 Dikkat islevleri
b152 Duygudurum islevleri
b1522 Duygudurum aralig1 (depresif)
b1801 Beden imaj1
b28012 Mide ve karin agrisi
b440 Solunum islevleri
b435 Immiinolojik sistem iglevleri
b445 Solunum kaslari islevleri
b450 Ek solunum islevleri
b455 Egzersiz tolerans islevleri
b4550 Genel fiziksel dayaniklilik
b4552 Yorgunluk
b460 Kardiovaskiiler ve solunum islevleriyle iligkili
belirtiler
b469 Kardiovaskiiler ve solunum sistemlerinin ek islevleri
ve belirtileri, diger belirtilmis ve
belirtilmemig(balgam)
b525 Defekasyon islevleri
b5251 Fegesin kivami
b515 Sindirim islevleri
b530 Kiloyu koruma islevleri
b5351 Siskinlik hissi
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b6600 Fertilite ile ilgili islevler
b730 Kas giicii iglevleri

“Aktivite ve Katilm” bileseninin kategorileri”

2. seviye 3. seviye 4. seviye
d2102 Tek bir gorevi bagimsiz olarak yerine getirme
d230 Giinliik rutinleri yerine getirme
d430 Nesneleri kaldirma ve tagima
d450 Yiiriime
d4501 Uzun mesafe yiirlime
d4551 Tirmanma (merdiven)
d4552 Kosma
d4750 insan giiciiyle ¢aligan tasit siirme (bisiklet)
d570 Sagligina dikkat etme
d5701 Diyet ve formda olmay1 siirdiirme
d760 Aile iliskileri
d770 Ozel/yakin iligkiler
d7701 Kari koca iliskileri
ds20 Okul egitimi
ds4s Is bulma, siirdiirme ve son verme
ds70 Ekonomik olarak kendine yetme
9. bolim Toplum hayati, sosyal hayat ve yurttaglik
d920 Eglence ve bos zaman
d9200 Oyun
do201 Spor
d9205 Sosyallesme
“Cevresel Etmenler” bileseninin kategorileri”
2. seviye 3. seviye 4. seviye
e1101 Ilaglar
e2151 Niifus yogunlugu
e235 Insanin yol agtig1 olaylar
e225 Iklim
€260 Havann niteligi
€2600 I¢c mekanda havanin niteligi
€2601 D1s mekanda havanin niteligi
e310 Yakin aile
e315 Genis aile
€320 Arkadaslar
Tanidiklar, akranlar, is arkadaslari, komsular ve
e325 topluluk iyeleri
€330 Yetkili konumundaki insanlar
€355 Saglik profesyonelleri
4. bolim Tutumlar
e410 Yakin aile fertlerinin bireysel tutumlari
e415 Genis aile fertlerinin bireysel tutumlar1
e420 Arkadaglarn bireysel tutumlari
e425 Tanidiklar, akranlar, is arkadaslari, komsular ve
topluluk iiyelerinin bireysel tutumlari
€430 Yetkili konumundaki insanlarin bireysel tutumlari
e460 toplumsal tutum
€540 Tasimacilik hizmetleri, sistemleri ve politikalar
e570 sosyal giivenlik hizmetleri, sistemleri, politikalar1
€580 Saglik hizmetleri, sistemleri ve politikalari
€585 Egitim ve ogretim hizmetleri, sistemleri ve politikalari

€590 Is ve istihdam hizmetleri, sistemleri ve politikalar
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5. TARTISMA

Bu c¢alisma, Tiirkiye’deki KF'li yetiskinlere yonelik bir ICF Cekirdek
Seti'nin gelistirilmesine katkida bulunmak amactyla gerceklestirildi. KF’li bireylere
0zgl ¢ekirdek set ¢ok asamali, kanita dayali karar verme siireci igerisinde
gelistirildi. ICF-Kistik Fibrozis ¢ekirdek sette ele alinan kategoriler ICF’e atifta
bulunur ve bu nedenle saglik ve islevsellige iliskin kapsamli goériisii yansitir. Bu
cekirdek setin klinik pratige uygulanmasi, problemin veya tedavinin tiirii ne olursa
olsun hastalarin isleyisi hakkinda degerli ve standartlagtirllmig bilgiler
saglayacaktir. Klinik aragtirmalar i¢in islevsellige iliskin standartlagtirilmis veriler
olusturulabilir. Ayrica, farkli hastanelerdeki ve uzmanlik alanlarindaki uzmanlar
arasinda mesleki bilgi aligverisinin yani sira, klinik caligmalardaki verilerin
karsilastirilabilirligi de kolaylastirilacaktir.  Calismamizda viicut yapilari
bileseninden 1. seviyeden 2 kategori, 2. seviyeden 13 kategori ve 3. seviyeden 7
kategori belirtildi. Viicut islevleri bileseninden 2. seviyeden 14 kategori, 3.
seviyeden 11 kategori ve 4. seviyeden 1 kategori belirtildi. Aktivite ve katilim
bileseninden 1. seviyeden 1 kategori, 2. seviyeden 9 kategori ve 3. seviyeden 10
kategori belirtildi. Cevresel etmenler bileseni i¢in 1. seviyeden 1 kategori, 2.
seviyeden 20 kategori ve 3. seviyeden 4 kategori belirtildi. Viicut islevleri bileseni
icin “b435 immiinolojik sistem islevleri” “b460 kardiovaskiiler ve solunum
islevleriyle iliskili belirtiler” ve “b469 kardiovaskiiler ve solunum sistemlerinin ek
islevleri ve belirtileri” kategorileri en sik belirtildi. Viicut yapilar1 bileseni i¢in
“s4301 akcigerler”, s540 bagirsak”, “s8300 el tirnaklar1” ve “s8301 ayak tirnaklar1”
kategorileri en sik belirtildi. Aktivite ve katilim bileseni i¢in “d9205 sosyallesme”,
“9. bolim toplum hayati, sosyal hayat ve yurttashk” ve “d820 okul egitimi”
kategorileri en sik belirtildi. Cevresel etmenler bileseni i¢in ise “e410 yakin aile
fertlerinin bireysel tutumlar1”, “genis aile fertlerinin bireysel tutumlar1’” ve €580

saglik hizmetleri, sistemleri ve politikalar1” kategorileri en sik belirtildi.
Viicut Yapilar

KF tanili bireyler, bu bireylerle ¢alisan hekimler ve fizyoterapistlerden
olusan saglik profesyonelleri viicut yapilarinda, KF'nin ¢esitli viicut sistemlerini

etkileyen dogasini yansitan ¢ok sayida kategori belirlediler. Saglik profesyonelleri
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acisindan viicut yapilart arasinda en sik ele alinan kategori “s4301-akcigerler” idi
ve bu KF’li yetiskinlerin “Viicudunuzu diisiiniirseniz, hangi kisimlarda sorunlar
mevcut?” sorusuna verdigi % 93,33 oraninda akciger yanitiyla uyumluydu. Bu
bireyler mukosiliyer temizleme sistemindeki eksiklikler sebebiyle dncelikli olarak
akciger yapisindaki bozulmadan kaynakli semptomlarla basa ¢ikarlar. Ayrica KF'li
eriskinlerde yapilan arastirmalarda hastaligin primerde etkiledigi organin da

akciger olmasma uyumlu olarak “s430- solunum sistemi yapisi” en sik ¢alisilan

konudur (69).

KF’de saglik profesyonellerinin akcigerlerden sonra en sik ele aldigi
kategoriler “s540- bagirsak yapisi” ve “s550- pankreas yapisi” idi. Bu iKi
kategorinin saglik profesyonellerince belirtilme oranlari bagirsak igin; % 57,50
oraninda fizyoterapist, % 38,71 oraninda hekim yaniti; pankreas i¢in % 42,50
oraninda fizyoterapist, % 54,84 oraninda hekim seklindeydi. KF’li bireyler,
“Viicudunuzu diisliniirseniz, hangi kisimlarda sorunlar mevcut?” sorusuna
verdikleri yanitlarda, pankreasi %5’in altinda bir oranda belirtmelerine karsin %
86,67 oraninda bagirsak yapisimi belirttiler. Her ne kadar hastalar tarafindan
pankreas % 5 oranindan az belirtilmis olsa da iginde eriskin yas grubunun da
bulundugu pankreas yetmezligi caligmalarinin bagirsak yapisini sorgulayan
caligmalardan daha sik oldugu gbze ¢arpmaktadir (70-72). Pankreas yetmezliginin
KF’li popiilasyonun yaklasik % 85'ini etkiledigi, KF tanili bireylerin ¢ogunun
dogumdan hemen sonra, bazilar1 ise yasamlarmin bir kismi boyunca pankreas
yetersizligi yasayacagi ongliriilmektedir. KF’li bireylerde pankreas etkileniminin
yiiksek oranda olacagi ongorillmesine ragmen erigkinde pankreas yetmezligi ile
ilgili ¢aligmalara sik rastlanmamasi ve bu bilesenin saglik profesyonelleri
tarafindan yiiksek oranda bildirilmesine ragmen literatiirde diisiik oranda ¢ikmasi
gastrointestinal sistem islevleri seklinde genel bir ¢ergcevede sorgulama yapan
caligmalarin varligina da baglanabilir (73, 74). Nitekim hekim ve fizyoterapistler
de sirasiyla % 29,03 ve % 12,50 oraninda gastrointestinal sistem seklinde genel bir
yanit vererek 5. Bolim-sindirim ve endokrin sistemle iliskili yapilar” kategorisini

belirtti.

Benzer sekilde literatiirde bagirsak yapisini inceleyen ¢alismalari

sorguladigimizda ¢alismalarin ¢cogunlukla yeni dogan ve cocukluk donemi ile ilgili
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oldugu, eriskinlerde yapilan ¢alismalarda primer bagirsak problemlerini inceleyen
calisma bulunmadigr gorildi (75). Pankreas yetmezliginin sorgulandigi
caligmalara benzer sekilde eriskinlerde yapilan ¢alismalarda da dogrudan bagirsak
yapisina yonelik calisma bulunmadigi, KF’li bireyler tarafindan yiiksek oranda
bildirilmesine ragmen literatiirde diisiik oranda ¢ikmasinin gastrointestinal sistem
islevleri seklinde genel bir c¢ercevede sorgulayan c¢alismalarin varligina

baglanabilir.

KF’li bireylerin hekimlerden ve fizyoterapistlerden farkli olarak problem
yasadigini en sik belirttigi viicut yapisi, %73,33 oraniyla “s8300- el tirnaklar1” ve
“s8301- ayak tirnaklar1” kategorileriydi. Bu kategoriler hekim ve fizyoterapistlerde
sirastyla %38,71 ve %30 olarak belirtildi. Comak parmak KF’de akciger
fonksiyonlart ile yakindan iliskilidir. 105 KF’li bireyin degerlendirildigi bir
calismada, bu bireylerin 73'tinde parmak ¢omaklagsmasi bulundugu ve bu durumun
akciger radyografisi skoru, akciger fonksiyonu ve enfeksiyon indeksleri ile iyi bir
korelasyona sahip oldugu belirtilmistir (76). Ayrica parmaktaki ¢omaklagmanin
varligt belirgin akciger tutulumunu disiindiirir ve ilerlemesi akciger
fonksiyonundaki bir bozulmaya isaret etmektedir. Calismamizda saglik
profesyonelleri ve KF’li bireylerin ¢omak parmag: farkli yonlerden ele aldigi
goriildii. Hekim ve fizyoterapistlerin daha ¢ok prognozu anlamaya yonelik comak
parmak sorgulamasi yaptigi, KF’li bireylerin ise prognozdan ziyade dis goriiniisten
rahatsiz olduklar1 i¢in bu bileseni daha sik belirttigi goriildii. Ornek vermek
gerekirse viicut yapilarini sorgulayan “Viicudunuzu diisiiniirseniz, hangi kisimlarda
sorunlar mevcut?” sorusuna 35 yasinda erkek hastanin “Comak parmak ¢cok belli
oluyor, arkadaglarim dalga gegiyordu, kiz cocuklart oje ile kapatmaya ¢alistyor.”

seklinde yanit verdigi goriilmektedir.

Saglik profesyonelleri ve hastalar tarafindan yiiksek oranda bildirilen bir
diger kategori “s560- karaciger yapusi” kategorisiydi. Hekimler tarafindan %
29,03, fizyoterapistler tarafindan % 27,50 oraninda bildirildi. Saglik
profesyonellerine benzer olarak KF’li bireyler de % 23 oraninda karaciger ile ilgili
problem yasadigini belirtmektedir. KF ile iligkili karaciger hastaligi KF’li bireylerin
% 30-40’1nda ortaya ¢ikar ve erkek cinsiyette daha fazla goriilmektedir. Ayrica

ciddi KF ile iligkili karaciger hastaligina sahip bireylerin pulmoner fonksiyonlarinin
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daha kotli oldugu goriilmiistiir (77). Akciger hastaligindan sonra 6nde gelen 6lim

nedenlerindendir (78).

“s530-midenin yapisi” Kategorisi KF tanili bireyler tarafindan % 26,67,
fizyoterapistler tarafindan % 25 oraninda bildirilirken, hekimler % 5’in altinda bir
oranla mide yapisini belirtti. Bireyler mide yapisinda bozukluk olmasini1 “Ozellikle
yemekten sonra karin sisligi, mide rahatsizligi hissetmek ” seklinde agikladi. 18 yas
uistii KF 11 bireylerde, 18 yas altindaki KF’li bireylere kiyasla, siskinlik, karin agrisi
ve mide dolgunlugu hissinin daha yiiksek prevalansa sahip oldugu gosterilmistir
(79). Literatiir a¢isindan yetiskin KF’li bireylerde mide yapisi1 tizerine galismalar

siirh sayidadir (80).

Saglik profesyonelleri tarafindan yiiksek oranda belirtilen bir diger bilesen
“7. Boliim- hareketle iliskili yapilar” Kategorisiydi. Bu bilesen fizyoterapist ve
hekimler tarafindan sirasiyla % 57,50 ve % 25, 81 oraninda belirtildi. KF’de
tekrarlayan iist ve alt solunum yolu enfeksiyonlarina bagli olarak D vitamini
eksikligi ve interkostal kaslar gibi solunum kaslarmin tutulumu sonucunda KF

hastalarinda hareketle iligkili yapilar olan kas-iskelet sistemi bozulmaktadir (81).

“7. Boliim hareketle iligkili yapilar” Kategorisi diger bilesenlerden farkli
olarak alt basamaklar1 da yiiksek oranda belirtilen bir bilesendi. Belirtilme yiizdesi
sirastyla 7. Boliimiin alt kategorilerinden olan “s730- iist eksremite yapisi” % 51,61
oraninda hekimler tarafindan % 33,33 oraninda KF’li bireyler tarafindan belirtildi
KF’li birey ve hekimden farkli olarak fizyoterapistler bu bileseni % 5 oraninda
bildirmistir. Bunu erigkin KF ile ¢alisan fizyoterapistlerin hastalarin yasi ilerledikce
katiilesen pulmoner fonksiyon sebepli pulmoner rehabilitasyona odaklanmalariyla
aciklanabilir. KF tanili bireyler viicut yapilari sorgulanirken alt ekstremiteden
ziyade iist ekstremite etkileniminden bahsetti. Ornegin 22 yasindaki kadin hasta
“Kol kaslarim ¢ok ciliz” seklinde yanit verdi. KF’de iist ekstremiteyi literatiirde
sorgulayacak olursak kavrama giicii ile maksimum inspiratuar basing arasinda
pozitif korelasyon oldugu bildirildi (82). Troosters ve ark.lart KF hastalarinin {ist
ekstremite kas kuvvetinin saglikli kontrollere gore daha diisiik oldugunu bulmustur
(83). Bunlara ek olarak KF hastalarmin el kavrama kuvveti dogrudan yagsiz viicut
kiitlesi ve solunum fonksiyon testi (SFT) 6l¢timleriyle iliskiliydi (84). Ttiim bunlara

bakilarak bu {iist ekstremite yapisinin aslinda akciger fonksiyonu agisindan pek ¢ok
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parametreyi yorumlamamiza yardimci olacagi agiktir. Eriskinlerde iist ekstremite

yapisini tek basina sorgulayan ¢alismalar ise sinirli sayidadir (84).

“S760- govde yapisi” ve “” hekimler tarafindan % 6,45 oraninda bildirildi.
“s760- govde yapisi” fizyoterapistler tarafindan % 5 oraninda belirtildi. “s7600
vertebral kolon yapisi” KF’li bireyler tarafindan % 43,33 gibi yliksek bir oranda
belirtildi. KF’li bireyler daha c¢ok kambur durmak, artmis kifoz gibi yapi
bozukluklarindan sikayetciydi. Ornegin 35 yasinda erkek hasta viicut islevlerini
sorguladigimiz “Viicudunuzu diislinlirseniz, hangi kisimlarda sorunlar mevcut?”
sorusuna “Oksiiriik basincini azaltmak icin kamburlastim. Skolyoz gelisti bende
mesela. Kifozum var.” seklinde yanit verdi. Bu yanita benzer olarak goriisme
yapilan diger bireylerinde benzer durumlardan rahatsiz oldugu goriildii. KF’de
artan yasam siiresi ile pulmoner parametrelere ek olarak postiiral parametrelerin de
degerlendirmesinin 6nem kazandigi belirtilmektedir. Ozellikle torakal hareket
acikliginda degisiklige neden olan veya torasik omurganin hareketsizligi sebebiyle
aciga ¢ikan postiiral anomalilerin agrinin yani sira solunum mekaniginde de
degisikliklere sebep oldugu belirtilmistir (85, 86). Erigkin KF'li yetiskinlerde
solunum fonksiyonu ve fonksiyonel kapasitedeki anormalliklerin postiiral
degisikliklerle iliskili oldugu gosterilmistir (86). Literatiirde eriskinleri izole olarak
degerlendiren caligsmalarin kisitl olmasina karsin KF’li bireylerde postiiriin ¢esitli

parametrelerle iliskisini degerlendiren ¢alismalar bulunmaktadir (86-88).

“s310 burun yapis1” KF’li bireyler, hekimler ve fizyoterapistler tarafindan
sirastyla % 43,33, % 6,45 ve % 5 oraninda belirtildi. Nazal polip varhig:
semptomatik oldugunda, yasam kalitesini etkiledigi ve paranazal siniislerin
patojenik bakteriler, 6zellikle Pseudomonas aeruginosa ile kolonize olabilecegi
belirtilmis (89). Goriistigiimiiz KF’li bireylerin de % 40’1nin nazal polip cerrahisi
gecirdigi gorildii.

Literatiirde ekokardiyografi, efor testi, bilgisayarli tomografi gibi
yontemlerle kalp ve damar yapisini yansitan “s410” kategorisinin % 6,29 oraninda
incelendigini gordiik. Caligmamizda goriislerini aldigimiz hekim ve fizyoterapistler
ise sirastyla % 9,68 ve % 12,50 oraninda KF’li bireylerde “s4100 kalp yapisi”nin
etkilenecegini belirtti. KF’li yetiskinlerde hem stabil durumda hem de akut solunum

yolu alevlenmesi sirasinda kalp ile akciger hastaligi arasindaki iligkiyi aragtirmak
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amaciyla yapilan bir ¢alismada stabil KF’de sol ventrikiiler dilatasyon ve hipertrofi,
akut KF’de sol ventrikiiler fonksiyonda akut bir azalma oldugu goriilmistiir (90).
Eriskin KF hastalarinin  goriillme sikligindaki artisin - bir sonucu olarak,
kardiyovaskiiler hastalik riskinin dikkate alinmasi gerekligi ortaya c¢ikmaktadir.
KF'de kardiyovaskiiler hastaliklar i¢in risk faktorleri ve yol acan siireglerin nasil
ortaya ¢iktigi konusunda daha fazla bilgi saglanmasi agisindan kardiovaskiiler

sistem yapisini sorgulayacak ¢alismalar 6nem kazanacaktir.

“s8200 ter bezleri yapisi” hekimler tarafindan % 9,68 oraninda,
fizyoterapistler ve KF’li bireyler tarafindan ise % 5’in altinda bir oranla bildirildi.
KF’li bireyler tezlerinin tuzlu oldugunu, bu durumu dengelemek adina oral tuz
takviyesi kullandiklarim1 belirtti. KF’de dokulardaki KFTR kaybi, epitelyum
boyunca tuz, bikarbonat ve su dengesinin diizenlenmesini bozar, bebeklik
doneminde baslayan pankreas ekzokrin yetmezligi olarak kendini gosterir. Artan
yasla birlikte insiilin sekresyon kusurlari ilerleyerek ve KF ile iligkili diyabet ortaya
cikmaktadir (91). 25 yasindaki KF’li erkek birey fizerinde gergeklestirilen
calismada, terdeki sodyum oranimi azaltmayi saglamak i¢in 1s1 alistirilmasindan

faydalanabilecegi belirtilmistir (92).

“s7700 kemik yapilar” saglik profesyonelleri ve KF’li bireyler tarafindan %
5 oranindan az belirtilmis olmasina ragmen literatiirde kemik yapisini inceleyen
caligmalar yer almaktadir (93-96). Kemik yapisindaki problemler KF’li bireylerde
stk goriilmekte, diizenli olarak kemik dansitometre Olglimii yaptirmalar
istenmektedir. KF ile iliskili osteoporoz ve osteopeni gibi kemik hastaliklarinin,
optimalin altindaki zirve kemik kiitlesi kazanimina ek yetiskinlik doneminde artan
kemik kaybindan kaynaklandig: belirtilmistir (93). KF'li bireylerde yetersiz kemik
mineralizasyonu i¢in yetersiz beslenme, pankreatik yetmezIlik ve malabsorbsiyon,
kalsiyum ve D vitamini eksikligi, agirlik tasima aktivitesinde azalma, ergenlikte
gecikme, hipogonadizm, diyabet ve kronik enfeksiyon gibi ¢ok sayida risk faktorii
belirtilmistir (97).

“s4302 gogiis kafesi yapist” KF’li bireyler tarafindan % 33,33 oraninda
belirtildi. 28 yasinda erkek hasta “Gaogiis kafesim sis duruyordu bundan rahatsiz
oluyorum. Dar tisort girmemeye ¢alistyorum.” seklinde bir yanit verdi. KF’li

bireylerde biiylime doneminde goriilen kronik pulmoner hiperinflasyona yanit
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olarak, gogiis kafesi 6n- arka capmin yapisal bir adaptasyona ugrayarak arttigi
gosterilmistir (98). Ayni ¢alismada gogiis kafesinin yapisal genislemesine bagli
olarak diyafragma fonksiyonunun bozulabilecegi ve nefes almadaki is yiikiinii
artabilecegi belirtilmistir (98). Ayrica KF'li ¢ocuklarda lateral ve posterior postiiral
anormalliklerin ciddiyetinin saglikli ¢ocuklara gore daha yiiksek oldugu
gosterilmistir (99). Hastalik durumu daha ileri olan KF'li bireylerin diisiik viicut
agirhigi, postiir bozuklugunun yani sira fig1 g6giis gibi viicut seklini etkileyen
faktorler sebebiyle viicut imajindan rahatsizlik duydugu belirtilmistir (100). KF’li
eriskin bireyleri de icine alan calismalar bulunmasina ragmen eriskin KF’li
bireylerde gogiis kafesi yapisin1 sorgulamaya yonelik ¢alismalarin kisith oldugu
gorildi (98). Calismamizda goristigimiiz KF’li bireyler tarafindan siklikla
belirtilen gogiis kafesi yapisinin, bireyleri pulmoner fonksiyon agisindan ¢ok beden
imajindan rahatsizlik sebebiyle etkiledigi goriildii. KF’1i bireylerde gogiis kafesi
yapisinin beden imaji algisina etkisini arastiran calismalar diizenlenmesi bu

konudaki eksikligin giderilmesini saglayacaktir.

“s570 safra kesesi ve safra yollarmin yapist” KF’li bireyler tarafindan
%13,33 oraninda belirtildi. Bireylerin “Safra kesem alindi, operasyon gegirdim.”
seklinde yanit verdikleri goriildii. Saglik profesyonellerinin de gastrointestinal
sistem yanit1 safra kesesini icermekteydi. Safra kesesi ve safra kanali hastalig1 da
dahil olmak iizere safra bozukluklarinin KF’li bireylerde siklikla goriilen
komplikasyonlardan biri oldugu belirtilmistir (101). KF’li bireylerde manyetik
rezonans gorilintiileme yontemiyle safra kesesi ve kanali bozukluklari incelenmis,

kolelitiazis, striktiirizasyon ve intra-ekstrahepatik safra kanallarinin daralmasi ve

dilatasyonu problemleri gériilmiistiir (102).

“s630 treme sisteminin yapisi” hekim ve fizyoterapistler tarafindan
sirastyla % 22,58 ve % 15 oraninda belirtildi. Pediatrik grupta sonografik muayene
ile incelenen KF'li erkek cocuklarin yaklagik % 97'sinde seminal vezikiillerin
anomalileri veya yoklugu ayrica vas deferens yoklugu veya atrofisi goriilmiistiir
(103). Eriskin KF’li erkek bireylerin , konjenital iki tarafli vas deferens yoklugu
nedeniyle infertil durumda olduklari, ancak miidahale ile ¢ocuk sahibi

olabilecekleri belirtilmistir (104).



81

s750 alt ekstremite yapist hekimler tarafindan %9,68 oraninda belirtildi.
Erigskin KF'li bireylerin saglikli bireylere kiyasla onemli Olciide daha az kas
kitlesine sahip oldugu belirtilmistir (105). Aynm1 ¢alismada bacak kas kiitlesi ile
bacaklardaki kemik mineral dansitesi (KMD) arasinda anlamli bir iliski
bulunmustur. KF’li bireylerde diigiik KMD goriildiigli goz oniine alindiginda KF'li

yetiskinlerde kas kiitlesinin azalmig olacagini syleyebiliriz.
Viicut Islevleri

KF’de ¢ekirdek set olusturmak amaciyla sorguladigimiz bir diger bilesen
“viicut islevleri” bileseniydi. “b435-immiinolojik sistem islevieri” hekim ve
fizyoterapistler tarafindan sirasiyla % 97 ve % 47,50 oraninda bildirildi. KF’li
bireyler ise bu kategoriyi % 46,6 oraninda bildirdi. Bu oranlara uyumlu olarak
literatiirde de immdiinolojik sistem islevleri hastaligin kronik akciger enfeksiyonu
ile seyretmesi sebebiyle biiyiik yer kaplamaktadir. Cok yonlii bir ¢evresel bakteri
olan pseudomonas aeruginos KF’li bireyin akcigerini enfekte etme konusunda
olagantistii kapasiteye sahiptir. P. aeruginosa enfeksiyonu erken donemde ortaya
cikar ve her ne kadar erken teshis sonrasinda ortadan kaldirilabilse de, KF'li
yetiskinlerin % 60'mdan fazlasinda kronik enfeksiyona doniisiir (106). Kronik
enfeksiyon, hastaligin ilerlemesinin hizlanmasi ve mortalitenin artmasiyla iliskilidir
(107). Ayrica P. aeruginosa enfeksiyonu, KF hastalarinda akciger nakli sonrasi
morbidite ve mortalitede 6nemli bir rol oynar (89). KF’li bireylerin tedavisi
konusunda enfeksiyon kontrolii biiyiik yer kaplamaktadir. Bu sebeple bu bilesenin
saglik profesyoneli, KF’li bireyler tarafindan yiiksek oranda belirtilmis olmas1 ve
literatiirde genis bir kaplamasi kagmilmazdir. Goriisiilen bireylerin glinliik

yasaminin da biiyiik 6l¢iide enfeksiyon varligina gore sekillendigi gordiik.

“b460 kardiyovaskiiler ve solunum sistemiyle ilgili belirtiler” kategorisi
hekim ve fizyoterapistler tarafindan sirasiyla % 77 ve % 92,50 oraninda belirtildi.
KF’li bireyler viicut islevlerini sorguladigimiz “Bedeniniz ve zihniniz hakkinda
diigtiniirseniz... Olmast gerektigi gibi ¢alismiyor mu?” sorusuna % 90 oraninda
“nefes darligi- dispne ” yanit1 verdi. Literatiirde de nefes darligi-dispne konusunun
6 Dakika Yiirime Testi, Kardiyopulmoner Egzersiz Testi gibi testlerle, Borg
Skalasi ile, Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis Anketi (CFQ-R) gibi KF 6zelinde

kullanilan anketlerle sorgulanmasi yoluyla incelendigini gormekteyiz (108-110).
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KF’li bireylerle yapilan goriismelerde 21 yasinda kadin hasta nefes darligint “Yokus
¢tkinca biraz merdiven ¢ikinca daha fazla nefes darligi yasiyorum, nefes nefese
kaliyorum. Disart ¢iktigimda nefesimi  daraltmayacak aktiviteler yapmaya
calistyorum.” seklinde giinlilk yasamini etkileyen bir semptom olarak da

belirtmektedir.

Bir diger yiiksek oranda belirtilen kategori “b530- kiloyu koruma islevleri”
bileseniydi. Hekim ve fizyoterapist tarafindan sirasiyla %90 ve %40 oraninda
belirtildi. KF’li bireyler tarafindan ise %53 oraninda viicut islevlerindeki bozukluk
olarak belirtildi. Goriisme yaptigimiz 34 yasinda kadin hasta viicut islevindeki
bozukluktan bahsederken “Lisedeyken zayiftim istahim yoktu. Kilo alamiyordum.
O dénemde benim igin yeme bozuklugu problemdi. Ama tolere edebilecegim
diizeydeydi.” seklinde bir ifade kullandi. Mevcut yiizdelere benzer sekilde
literatiirde de viicut kitle indeksi, CFQ-R anketleri kullanilarak kiloyu koruma
islevlerini yansitan zayiflama, kaseksi, VKI’nin dogru aralikta tutulmasi gibi
parametreler %15,38 oraninda belirtildi. Diisiik VKI’ye sahip bireylerin ek egzersiz
ve beslenme miidahalesine ihtiyaci oldugu belirtilmektedir (111). Gorlisme
yaptigimiz KF’li bireylerin biiyiik ¢ogunlugu da ek mineral, vitamin destegi ve
ensure mama kullandigini belirtti. KF’li bireylerde yasam beklentisinin artmasiyla
hastaligin gastrointestinal belirtileri giderek daha fazla ilgi odagi haline gelmesine
dikkat ¢eken bir sistematik derlemede beslenme miidahalelerinin antropometrik
Olctimler (kilo, boy ve viicut kiitle indeksi) tizerindeki etkilerini bildiren ¢alismalar
incelenmis. Kapsamli, bireye gore kisisellestirilmis beslenme planlarinin, yiiksek
kaliteli karbonhidratlar, yagli ve kalorili diyetin ve enterik tiiple beslenmenin

faydali oldugu gosterilmistir (112).

“b5351 siskinlik hissi” kategorisi KF’li bireylerin % 10’u tarafindan
bildirildi. KF’li bireylerin gastrointestinal semptomlarini arastiran bir ¢alismada
siskinlik semptomunun yiikksek oranda gorildigini Dbelirtilmistir  (113).
Gortstigimiiz KF’li bireyler de 6zellikle enzim replasman tedavisine dikkat

etmedikleri zaman karin siskinligi yasadiklarini belirtti.

Bir diger yiiksek oranda belirtilen “b469 Kardiovaskiiler ve solunum
sistemlerinin ek islevleri ve belirtileri, diger belirtilmis ve belirtilmemis (balgam)”

kategorisiydi. Hastalar tarafindan %90 gibi yiiksek bir oranda ifade edildi. KF’de
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bozulan KFTR geni beraberinde basta akciger olmak lizere bir¢ok organda viskoz
mukoid sekresyonlarin {retilmesiyle muko-siliyer temizligi bozulur. Bunun
sonucunda balgam hastalarin  giinliik yasaminmi biiyiik 6l¢iide etkileyen
semptomlardan biri haline gelir. Goriisiilen hastalar balgam sebebiyle yasadiklar
pek ¢ok problemden bahsetmistir. Balgam ¢ikarmak i¢in kullandiklar1 buhar
ilaclarin ¢ok zaman almasi, toplum iginde Oksiiriip balgam ¢ikaramama gibi
problemlerin varligi siklikla belirtildi. KF’li bireylerde balgamin dayanikli ve
diisiik viskoziteli olmasi, enfekte balgamin okstiriikle temizlenmesini zorlastirdigi
ve bunun da hava yolunda kalict bir inflamatuar durumu tetikledigi ve
bronsektaziye yol agtig1 belirtilmistir (114). Hekim ve fizyoterapistler de hastalarin
belirttigi yiiksek oranda balgam cevabina benzer yiizdelerle, sirasiyla; % 65 ve %
100 oraninda belirtti. Calismamizda goriislerini aldigimiz eriskin KF ile ¢alisan
fizyoterapistlerin, KF’li bireylerin giinliik yasaminda biiyiik yer tutan sekresyon
problemine yogunlagmis olduklar1 goze carpti. Hava yolu temizligi, KF tanisi
alinmasiyla birlikte KF'li kisilerin hayatlarina 6nemli bir tedavi yiikii eklemektedir.
Hava yolu temizliginin etkinligi artirmak ve uyumu desteklemek amaciyla bir¢ok
farkli teknik gelistirilmistir (115). Hava yolu temizligi tekniklerinin uygulandig
KF’li bireylerin ¢cogunda CFQ-R'de hasta tarafindan bildirilen semptomlar klinik
olarak anlamli degisikliklerle iliskilendirilmistir (116).

Calismamizda Oksiiriik temasi ile iliskilendirdigimiz “b450 EK solunum
islevleri” de bir diger sik belirtilen kategoriydi. Hekim ve fizyoterapistler tarafindan
benzer yiizdelerle, sirasiyla; % 48 ve % 47,5 oraninda belirtildi. Bu kategori KF’li
bireyler tarafindan % 90 gibi yiiksek bir oranda belirtildi. “b469 Kardiovaskiiler ve
solunum sistemlerinin ek islevleri ve Dbelirtileri, diger belirtilmis ve
belirtilmemis(balgam)” Kkategorisine benzer olarak bu bilesenin de digerlerine
oranla yiiksek oranda ¢ikmasi, KF’li bireylerin dogal olarak giinliik yasamlarini en
cok etkileyen viicut islevlerini belirtmelerine baglanabilir. 22 yasinda erkek hasta
“Toplum icinde okstirmekten ¢ok ¢ekiniyorum. Pandemiden sonra bu durum beni
daha da cok zorlamaya basladi. Oksiirmemek igin kendimi kastyorum.” seklinde
cevap vererek aslinda bu bilesenin KF’li bireyleri farkli yonlerden etkiledigini
gostermektedir. Oksiiriikten duyulan utangla oksiiriigiin baskilanmasinm, KF’li
bireylerde saglikla iliskili yasam kalitesini ve hastalik siddetinin klinik
gostergelerini olumsuz yonde etkiledigi belirtilmis (117). Literatiirde de iginde
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eriskin bireylerin de oksiiriik islevi arastirilmis olup, KF’de oksiirtiglin kalin ve
viskoz sekresyonlarin giderilmesinde 6nemli bir savunma ve hava yolu temizleme

mekanizmasi oldugu belirtilmistir (118).

“b730- kas giicii islevleri” hekimler ve fizyoterapistler tarafindan sirasiyla
% 42 ve % 67,5 oraninda belirtildi. KF’li bireylerde periferik kas fonksiyon
bozuklugunun inaktivite, inflamasyon, metabolik anormallikler sebebiyle ortaya
ciktig1 belirtilmistir (57). Periferik kas kuvvetinin KF’li bireylerde, aerobik
uygunluk ve antibiyotik kullanimu ile iligkili oldugunu goéstermistir (119). Literatiir
de KF’li bireylerle yapilan c¢alismalarda periferal kas degerlendirmesinin
dinamometre, izokinetik Olgim aracihigiyla degerlendirildigi gorildi (120).
Calismamizda KF’li bireyler bu kategoriyi % 40 oraninda belirtti. 28 yasinda erkek
hastanin “Kol kaslarim zayif ve ciliz. Ama normal gii¢lii bir erkek gibi degilim. Cok
agir tasirken zorlaniyorum.” seklinde cevap verdigi gortildii. Kas giicii islevindeki
bozukluk sebebiyle KF’li hastalarda, egzersiz egitimi, néromiiskiiler elektriksel
stimiilasyon ve beslenme gibi spesifik ve bireysellestirilmis miidahaleleri gerekli

hale gelmektedir (57).

“b6600 fertilite ile ilgili islevler” hekimler ve fizyoterapistler tarafindan
sirastyla % 52 ve % 22,50 oraninda belirtildi. KF’li bireylerde genellikle erkek
bireyler tarafindan ve % 5’in altinda bir oranla belirtildi. 35 yasinda erkek hasta:
“Erkeklerde kisirlik oluyor. Cocuklarimiz tiip bebek oldu.” seklinde bir yanit verdi.
KFTR genindeki mutasyonlarin hem erkek hem de kadin dogurganligini etkiledigi
KF'li erkeklerin ¢ogunda ilireme sisteminde kisirliga neden olan “vas deferens”
kanalinin eksikligi gibi anatomik anormallikler olmasina ragmen, KF'li kadinlarin
¢ogunun lireme yollarmin anatomik olarak normal oldugu ve yaklasik yarisinin
kendiliginden hamile kalabildigi belirtilmistir (121). Calismamizda goriisme
yaptigimiz KF’li kadmlarin da bu konuda problem belirtmemesi literatiirii

desteklemektedir.

“D152 duygu durum islevleri” KF’li bireyler tarafindan %60 oraninda
belirtildi. 23 yasinda erkek hasta “Yaygin anksiyete tamim oldugu icin uyku
problemi yasiyorum. Cogu zaman kaygili oluyorum. Oliim korkusu yasiyorum”
seklinde yanit verdi. Hekimler ve fizyoterapistler % 71 ve % 10 oraninda belirtti.

Fizyoterapistlerin duygu durumu ile ilgili bozuklugu daha diisiik bir yilizde olarak
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belirtmesini birka¢ bu hastalarda depresif semptomlarin olusabilecegi konusunda
hemfikir olmakla birlikte hastalarin takip siireclerinde yasanilan eksiklik nedeniyle
birincil problem olarak goriilmemis olabilecegine baglayabiliriz. Hekimler ise
KF’li bireyleri diizenli takip ettikleri i¢in duygudurum degisikliklerini daha
yakindan takip etme sansi1 yakaliyor olabilirler. Yaslart 18-29 arasinda degisen 15
KF'li geng yetiskinle yapilan bir ¢alismada bireylerin KF'nin Ongdriillemeyen
dogasindan ve erken Oliimden korktuklari belirtilmis (122). KF hastalarinda ve
onlarin bakim verenlerinde anksiyete ve depresyon semptomlarinin ortak 6zellikler
oldugunu ve hastalik prognozu iizerinde onemli bir etkiye sahip oldugunu

gosterilmistir (123).

“b455- egzersiz tolerans islevleri” hekim ve fizyoterapistler tarafindan
sirasiyla % 40 ve % 45 oranlarinda belirtildi. KF’li bireyler ise % 56,67 oraninda
bu kategoriyi belirtti. KF’de egzersiz tolerans islevlerini degerlendirmek igin 1
dakikalik otur-kalk (STS) testi, 6 dakikalik pegboard ve ring testi (6PBRT)
kullanilarak degerlendiren g¢aligmalar bulunmaktadir (124, 125). Hafif ve orta
dereceli KF'li bireylerin egzersize esnasinda iskelet kasinin O2 kullanimindaki
azalmaya bagli olarak egzersiz intoleransi sergiledigini gosterilmistir (126). Bu
sebeple KF’li bireylerin Kklinik tedavisinde giinlik yasamdaki aktivitelerini
kolaylagtirmak adina egzersiz egitimi biiyiik yer kaplamaktadir. Diizenli egzersiz
egitiminin aerobik, anaerobik kapasite ve solunum fonksiyon gelisimine katki
saglamanin yani sira hava yolu temizligine yardimci oldugu belirtilmistir (127).
Aerobik uygunlugu yiiksek olan hastalarin hayatta kalma oranlarinin daha yiiksek
oldugu belirtilmistir (128). Bu nedenle aktif bir yasam tarzi ve egzersiz egitiminin

KF’li bireylerde hastalik yonetiminin 6nemli bir parcasidir.

“b4552 yorgunluk™ hekim ve fizyoterapistler tarafindan sirasiyla % 13 ve %
40 oraninda belirtildi. Literatiirde ise % 16 oraninda erigkin KF’de yapilan
caligmalara rastlandi (129, 130). Yorgunluk degerlendirmesinin ¢ogunlukla CFQ-
R ya da Fatigue Scale ve Borg Skalasi ile yapildig1 goriildi. Erigkin KF’liler ile
yapilan bir ¢caligmada yorgunlugun KF'li yetiskinler arasinda klinik olarak énemli
ve olduk¢a yaygin bir sorun oldugu ve saglikla iligkili yasam kalitesinde ve topluma
katiimda onemli bir azalma ile iligkili oldugu bulunmustur (131). Ayrica

yorgunlugun hastanin semptom algisi ve iyilik hali ile daha gii¢lii bir sekilde iligkili
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oldugu belirtilmistir(130). KF’li bireyler ise % 63,33 oraninda yorgunluk
bileseninden bahsetti. 29 yasinda erkek hasta viicut islevleri bileseninde yorgunluk
icin “Giin igerisinde ¢ok yorgun oldugum zamanlar oluyor. Bu durum beni
islerimden alikoyuyor. Arkadaslarimla bir yerlere gitmeme de engel oldugu

zamanlar oluyor.” yanit1 verdi.

Calismamizda “b440 solunum islevleri’ne literatiirde % 86,01 gibi yiiksek
bir oranda yer verildigini gordiik. Literatiirde solunum islevlerine KF’li bireylerin
akciger fonksiyonlarmi degerlendirmek amaciyla siklikla kullanilan spirometre ile
bakildigimi gordiik (2, 127, 132, 133). KF’li bireyler ise solunum islevleri
bileseninden % 23,33 oraninda bahsetti. 22 yasinda kadin hastada viicut islevlerini
sorguladigimizda “Ozellikle enfeksiyon dénemlerinde basit bir isi yaparken soluk
soluga kaldigim oluyor.” yaniti verdi. Fizyoterapist ve hekimler tarafindan

sirastyla % 17,50 ve % 19 oraninda belirtildi.

“b445 solunum kaslari islevleri” fizyoterapistler tarafindan %12,50
oraninda bildirildi. Literatiirde solunum kas kuvvetinin MIP MEP degerleri i¢in
ag1z basing 6l¢iim cihaziyla degerlendirildigini gordiik (99). Buna ek olarak farkli
bir sonug 6l¢iimii olarak Sniff manevrasiyla da solunum kas giicii 6l¢iilebilir (134).
KF'li bireylerde ekspiratuar kas kuvvetinin azaldigi belirtilmistir (135). Artan
fonksiyonel egzersiz toleransinin, KF’li eriskin bireylerde daha yiiksek statik
ekspiratuar basing ile iliskili oldugu gosterilmistir (136). Orta ve siddetli stabil KF'li
eriskinlerde inspiratur kas giicliniin azaldig1 ve dispne ile iliskili oldugu
bulunmustur (137). 8 haftalik yiiksek yogunluklu inspiratuar kas kuvvet egitimi
programinin, KF’li bireyler i¢in inspiratuar kas fonksiyonunun artmasina, akciger
hacimlerinin iyilesmesi ve psikososyal durumun iyilesmesi dahil olmak iizere

onemli faydalar sagladig1 gosterilmistir (138).

“b525 defekasyon islevleri” KF’li bireyler tarafindan % 7 hekimler
tarafindan % 13 oraninda belirtildi. Bu bilesenin alt bileseni olan “b5251 fegesin
kivam1” hekimler tarafindan % 14,69 KF’li bireyler tarafindan ise % 23,33
oraninda belirtildi. 22 yasinda kadin hasta “Kreon kullanimimi aksatinca ishal
oluyorum.”, 27 vyasinda erkek hasta “Disaridan yemek yedigimde hemen
etkileniyorum, ¢ok kolay ishal oluyorum” seklinde yanit verdi. KF’nin daha ¢ok

pulmoner morbiditesiyle tanindigi ancak hastaligin en erken belirtilerinin
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gastrointestinal ve beslenme bozukluklariyla iligkili oldugu belirtilmistir.
Pankreatik kanal tikaniklig1 ve enzimatik aktivite eksikliginin 6zellikle yaglarda
malabsorbsiyona, ishale ve gelisme geriligine yol ac¢tigi belirtilmistir (139). Bu
problemleri azaltmak ve tedavi etmek adina KF'de besin takviyesi olarak pankreatik
enzim replasman tedavisinin kullanilir ve KF’li bireye yiiksek kalorili, yiiksek

proteinli bir diyet verilmektedir.

“b515 sindirim islevleri” KF’li bireyler tarafindan % 53,33 oraninda
belirtildi. 35 yasinda erkek hasta “Kreon olmadan yemek yiyemem. Arkadaslarim
yverken bakarim ya da ¢ay icerim. Aksi halde yediklerimi sindiremem ve siddetli
karin agrist ¢ekerim” seklinde bir yanit verdi. Calismamizda goriistiigiimiiz KF’li
bireylerin ¢ogu pankreatik enzim kullanmadiklar siirece yediklerini sindirmekte
zorluk yasadiklarini, yagh diskilama yaptiklarmi ve siddetli karin agrist
yasadiklarii belirtti. “b515 sindirim islevleri” hekimler ve fizyoterapistler
tarafindan sirasiyla % 13 ve % 15 oraninda belirtildi. Saglik profesyonelleri
sindirim iglevlerindeki bozuklugu “Enzim yetersizligi nedeniyle sindirim
bozuklugu” ve “bagirsakta emilim bozuklugu nedeniyle 6zel bir diyetle beslenme
gereksinimi” seklinde ifade etti. KF’li bireylerde erken donemde goriilmeye
baglayan bagirsak malabsorbsiyonun ana sebebinin pankreatik enzim eksikligi
oldugu; bikarbonat eksikligi, anormal safra tuzlari, mukozal tasima sorunlar1 ve
anatomik yapisal degisiklikleri katkida bulunan diger faktorler olarak belirtilmistir
(140). Sindirim islev bozukluguna bagli semptomlarin kontrol altina alinmasina
yonelik yiiksek kalorili ve yagli bir diyet programi 6nerilmektedir (141). Giinde kg
basina 10.000 IU lipaz'a kadar veya ¢ok az asan dozlardaki uygun pankreatik enzim
replasman tedavisinin, KF’li bireylerde gastrointestinal semptomlarin ve emilimin

kontroliinii saglayabildigi bildirilmistir (142).

“b28012 mide ve karin agris1” kategorisi KF’li bireyler tarafindan % 46,67
oraninda belirtildi. KF’li bireyler tekrarlayici sekilde ishal ve kabiz olduklarini
ifade ettiler. Distal ileum ve proksimal kolonda kalinlagsmis, yapiskan diski
materyali ve mukus birikmesi nedeniyle tekrarlayan kismi, nadiren tam bagirsak
tikanikligr ataklar1 ile karakterize distal bagirsak tikanikligi sendromu ve
konstipasyonun KF’li bireylerde siklikla goriildiigii ve abdominal agriya sebep

olduklar1 bildirilmistir (143). Literatirde KF’de karn agrisim1 da igeren
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gastrointestinal problemler sorgulandiginda eriskin KF’li bireylerin de dahil
edildigi ¢alismalar bulunmaktadir (144, 145).

“b126 mizag ve Kkisilik Ozellikleri”’nin alt kategorisi olan “b1260
disadoniikliik” fizyoterapistler ve hekimler tarafindan sirasiyla % 25 ve % 23
oraninda belirtildi. Saglik profesyonelleri bu kategoriyle ilgili “Siirekli balgam
cikarmasi sebebiyle sosyal ortamlarda ¢ekinme”, “USOT ile goriinmek
istemediginden dolay1 ¢ekingenlik ve utanma” ve “Toplum igerisinde stirekli
Oksiirme nedeniyle Ozellikle pandemi doneminde utanma, g¢ekinme” seklinde
yanitlar verdiler. Yapilan goriismelerde 19 yasinda kadin hasta “Bir de ayak
parmaklarimi begenmedigim icin baskalarimin yanminda ¢orabimi hi¢ ¢ikarmam,
¢ekinirim.” yanit1 verdi. Buna ek olarak goériisme yaptigimiz KF’li bireylerde zayif
goriindiikleri i¢in de ¢ekingen tavir sergiledikleri goriildii. Aslinda tirnak yapisi gibi
viicut yapilarindaki bir kategorinin viicut islevlere de etki ettigini gordiik. KF'li
ergenlerin pandemi donemi sirasinda Oksiirtikle ilgili deneyimlerini arastiran bir
caligmada insanlarin 6ksiirmeye karsi son derece duyarli ve bilingli oldugu Covid-
19 salgini sirasinda KF hastalarin hastalig1 yonetmenin yani sira, sosyal damgalama
ve izolasyonla ilgili sorunlarin da listesinden gelmek zorunda kaldigi bildirilmistir
(146). KF’li bireylerin siklikla akranlarindan farkli gortindiikleri hissettikleri ve
tedavinin viicutta meydana getirdigi degisikliklerin yiikiinii de tasidiklar
gosterilmistir (100). Asir1 yeme, anoreksiya nervoza ve bulimia nervoza gibi
bozukluklarin etkisi, KF'li kisilerin sosyal, duygusal ve fiziksel gelisimini olumsuz

yonde etkileyebilmektedir (100).

b1300 enerji diizeyi KF’li bireyler tarafindan % 53,33 oraninda bildirildi.
26 yasindaki kadin hasta “Genellikle yorgun, bitkin hissediyorum. Kalkip iglerimi
vapacak enerjiyi bulamadigim oluyor, bu ézellikle alevlenme déneminde daha sik”
seklinde yanit verdi. Saglik profesyonelleri tarafindan bu kategori % 5 oraninin
altinda belirtildi. Literatiirde enerji diizeyi kategorisinin CFQ-R anketi ile
sorgulandigr goriildii. Yetiskin bireylerde yapilan bir c¢alismada pulmoner
alevlenme yasayan yetiskin KF’lilerin akranlarma gore daha az aktif oldugu
belirtilmis (147).

“b1301 motivasyon” kategorisi fizyoterapistler ve hekimler tarafindan

strastyla %7,5 ve % 10 oraninda belirtildi. Saglik profesyonelleri “Hedeflerine
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odaklanmak ve motive olmanin hastalik yiikii sebebiyle zorlasmis” ve “Karamsar
ruh hali sebebiyle isteksiz olmak, motivasyonel kayip yasamak” seklinde yanit
verdiler. Bu bireylerin kronik bir hastalikla bas ettigi diistintildiigiinde artan tedavi
yukiine ragmen azalan akciger fonksiyonlarina bagli motivasyonel kayiplara
ugramalar1 olagandir. “Etkili motivasyon, destek ve teknoloji yollari, KF’li kisilerin
tedaviye uyumunu iyilestirmelerine ve siirdiirmelerine yardime1 olur mu?" sorusuna
yanit bulmak amaciyla KF’li birey ve saglik profesyonellerinde yapilan bir
calismada “bir rutine sahip olmak” hem hasta hem de profesyonel topluluk
tarafindan en sik kullanilan motivasyon stratejisi olarak gorildigi belirtilmistir
(148). Ayni ¢alismada saglik profesyonelleri KF’li bireylerde farkli olarak “kisa
vadeli hedef belirleme” ve “teknoloji kullanimini” motivasyona katki saglayan

diger stratejiler olarak belirtmistir.

“b1302 istah” kategorisi hekimler, fizyoterapistler tarafindan sirastyla %13
ve %15 oraminda belirtildi. Saglik profesyonelleri tarafindan “Istah eksikligi” ve
“istahsizlik” seklinde belirtildi. Bu kategori KF’li bireyler tarafindan %40 gibi
yiiksek bir oranda bildirildi. 34 yasinda kadin hasta “Fazla zayiftum istahim da yok.
Yemek yemek benim igin eziyet gibi.” seklinde yanit verdi. Cogu KF hastasi, normal
biiyiime ve gelismenin saglanmasi ve akciger fonksiyonlarinin korunmasi adina
yiiksek kalorili bir diyet uygulamaktadir. KF’de kilo kaybinin, istah uyarici peptit
grelin ve istah azaltici peptit leptinin degisen seviyeleri ile iliskili olabilecegi
belirtilmistir (149). KF’de azalan istahi arttirmak ve kalori alimini maksimuma

¢ikarmak igin kullanilan ¢esitli istah uyaricilarilar kullanilmaktadir (150).

“b134 uyku islevleri” literatiirde anketler araciligiyla degerlendirildigi
goriildii. Bu kategori KF’li birey ve saglik profesyonelleri tarafindan %35’in altinda
bir oranda belirtildi. Literatiirde yetiskin KF’li bireylerde uyku islevlerine yonelik
calisma siirli sayidaydi (151). KF'li ¢ocuk ve ergenlerde obstriiktif uyku apnesi
sendromu (%32,3) ve gece hipoksemisini (%29) igeren uyku bozukluklart oldugu
belirtilmis (152). Gece hipoksemisi olan bireylerde akciger fonksiyonu daha diisiik,
Klinik skorun daha kotii ve morbiditenin daha yiiksek oldugu belirtismis. SpO2'nin
%90'n altinda oldugu total uyku zamaninin, hastanede kalis siiresiyle iligkili
oldugu bildirilmis (152). Yetiskin KF’li bireylerde tikayici uyku apnesi, giindiizleri

asir1 uykulu olma hali ve gece hipoksemisinin yaygin oldugu ancak higbir gii¢lii
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belirleyici belirlenemedigi bu nedenle eriskin KF’de hastaligin ciddiyetine
bakilmaksizin diizenli polisomnografi ve Epworth Uykululuk Olgegi skorlamasi

yapilmasi 6nerilmistir (151).

“b1801 beden imaj1” kategorisi KF’li bireylerin % 80 oraniyla en sik
bildirdigi kategorilerden biriydi. Hekimler bu kategoriyi % 6 oraninda belirtti. 29
yasinda erkek hasta “Enfeksiyon ataklarinda ¢omak parmak ¢ok fazla oldu. Onu
sevmiyorum. Zayif olmak ozgiivenimi etkiliyor. Pektus ekskavatum var bende. Onun
gortintistinii de sevmiyorum.” seklinde yanmit verdi. 35 yasinda erkek hasta
“Oksiiriik basincint azaltmak icin kamburlastim. Skolyoz gelisti bende mesela.
Kifozum var. Goriintisii beni rahatsiz ettigi icin sirt germe hareketleri yapiyordum.
Bu insanmin 6zgiivenini diigiiriiyor. Operasyon sonucu oksiiriige baglh fitik gelisti.
Karmimda korse var ve hamile gibi gébegim olustu. Ozgiivenimi diisiiriiyor. Eskiden
45 kiloyken comak parmak ¢ok belli ediyordu arkadaslarim dalga gegiyordu, kiz
cocuklart oje ile kapatiyor. Zayif goriinmek de basl basina derti.” seklinde yanit
verdi. Literatiirde beden imajinin anketler araciligiyla degerlendirildigini gordiik.
KF’li yetiskin ve ergen bireylerin beden imaji iizerine yapilan bir ¢aligsmada,
kadinlarin erkeklere oranla daha iyi beden imajina sahip oldugu bulunmustur (153).
Bunu destekleyecek sekilde galismamizda goriistiigiimiiz erkek bireylerin zayif
goriinme konusundaki yakinmalarini kadinlara kiyasla daha fazla belirttigi goriildii.
Erkek bireylerin toplumun giizellik algisina uyan erkeklik temsillerini kargilayarak

daha yapil1 bir viicut formunu istedikleri belirtilmistir (154).
Aktivite ve Katilim

Aktivite, kisi tarafindan eylem ve gorevin yerine getirilmesini, Katilim ise,
yasamin i¢inde olmay1 sorgulamaktadir. Calismamizda farkli bakis agilarindan
aktivite ve katilim bilesenini sorguladigimizda saglik profesyonelleri ve KF’li
bireyler tarafindan siklikla belirtilmesine ragmen literatiirde aktivite katilimini
sorgulayan calismalarin sinirli sayida oldugu goriildii (14). Daha ¢ok SF-36 ve
CFQ-R gibi anketler araciligiyla, bunun yaninda yiiriime mesafesi bileseni i¢in ise

artan/sabit hizda mekik yiiriime testi ile degerlendirildigi goriildii (14).

“$9205 sosyallesme” KF’li bireyler tarafindan %73,33 gibi ¢ok yiiksek bir

oranda belirtildi. Calismamizda goriistiiglimiiz farkli yas gruplarindan bireylerin
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KF kaynaklt semptomlar sebebiyle sosyal yasama katilmak konusunda biiyiik
problem yasadigint gordik. “Giinliik hayatimizda  aktivitelere  katilimin
diistindiigiiniizde sizin i¢in sorunlar neler?” sorusunu yonlendirerek aktivite ve
katilimi sorguladigimizda 33 yasinda erkek hasta “Arkadaslarimizia kahvaltiya
gitmek istiyorum ama ila¢ kullanmam gerektigi ve oksiiriince rahatsiz olacaklarin

’

diigiinerek ¢ekiniyorum.” seklinde bir yanit verdi. 23 yasindaki kadin hasta
“Tiyatroya ya da bir etkinlige katilmak istedigimde oksiiriip ve balgam ¢ikarmak
zorunda kalacagumi bildigim icin ozellikle alevlenme doneminde gitmiyorum”
seklinde yamit verdi. Caligmamizda gorlstiigiimiz KF’li bireylerin ozellikle
Oksiiriik ve balgam semptomlari sebebiyle sosyallesmekten ¢ekindikleri goriildii.
Hekimler ve fizyoterapistler ise sirasiyla %77,52 ve %55 oraninda sosyallesme
bileseninden bahsetti. Saglik profesyonelleri tarafindan “Sik sik enfeksiyon
olmalar1 veya hastalik riski nedeniyle akranlarina gore sosyal yasantidan geri
cekilme”, “Sik hastane yatisi nedeniyle sosyal hayat etkilenimi”, ““Sekresyon
temizligi nedeniyle sosyal yasama katilmada azalma” seklinde yanitlar geldi.
Literatiirde KF’li eriskinlerde CFQ-R kullanilarak sosyallesmenin sorgulandigi
caligmalar %11,19 oraninda bulunmaktadir (116, 155). Erigkin bir grupla yapilan
CFQ-R ile degerlendirilen bireylerin basa ¢ikma stratejilerinin gelismis olmasinin
daha iyi sosyal yagam kalitesiyle baglantili oldugu goriilmiistiir (156). Yasam siiresi
beklentisi arttik¢a, KF’li bireylerin yasam kalitesini etkileyen faktorlere olan ilgi de
artmistir. Yetiskin KF’li bireylerde sosyal destegin tedavi kalitesi, zihinsel ve
fiziksel saglik, hastalikla iliskili yasam kalitesiyle iligkisini arastiran bir calismada
daha fazla sosyal destegin, zihinsel ve fiziksel saglik, sindirim semptomlari ve yeme
bozukluklarinin azalmasini sagladigini belirtmistir. Daha fazla sosyal destek goren
bireylerin tedavi yiikiiniin azaldigin1 ve sagliklarina iligkin genel alginin daha iyi
oldugu gosterilmistir (157). Ancak literatiirde bu alandaki ¢alismalarin eksikligi
diistintildiigtinde KF’li yetiskinler 6zelinde daha spesifik yasam kalitesini

degerlendiren anketlerin gelistirilmesi gerektigini diisinmekteyiz.

“d9200 oyun” ve “d9201 spor” bileseni fizyoterapistler tarafindan sirasiyla
%15 ve %7,5 oraninda belirtildi. Fizyoterapistler bu bilesenlere “Egzersiz dispnesi
nedeniyle kendi yasitlariyla oynayamama”, ‘“Yasitlariyla oyun oynayamama
sebebiyle kendini geri kalmis hissetmek” seklinde yanit verdi. KF’li birey, hekim

ve literatiir agisindan bu bilesenler %5’in altinda belirtildi. KF’li bireyler tarafindan



92

bu bilesenin bildirilmemesi bireylerin spor ve oyun anlaminda herhangi bir
aktiviteyi aligkanlik haline getirmedikleri ya da daha 6nce bu aktiviteleri yaparken
yasadiklar1 dispneyi tekrar yasama korkusu olabilir. KF’li bireylerde azalmig
egzersiz kapasitesi ve periferik kas kuvveti bu aktiviteleri yaparken zorlanmalarina,
dolayistyla bu aktiviteleri yapmaktan kaginmalarina sebep olabilir. Gorlistiiglimiiz
bireylerin ¢cogunlukla pulmoner rehabilitasyon almadiklarini gordiik. Bahsi gecen
azalmis egzersiz kapasitesini arttirmak amaciyla KF’li bireylerin spora

yonlendirilmesi gerektigi saglik profesyonelleri ile goriismelerimizde siklikla
belirtildi.

“9. Bolim toplum hayati, sosyal hayat ve yurttashk™ KF’li bireyler
tarafindan %53,33 oraninda belirtildi. Bireylerin toplum hayatina karismada zorluk
yasadig1, toplu tagima gibi kalabalik yerlere girerken daha dnce de bahsettigimiz
gibi 6zellikle oksiiriik sebebiyle ¢ekince yasadiklart goriildii. Goriisme yaptigimiz
34 yasindaki erkek hasta “Oksiiriik donemlerinde kendinizi anlatamamak sikintili.
Bulas riski olmamasina ragmen insanlarin size, kendilerine bulasabilecek bir
hastaligi var sorunsali ile bakiyor olmalar: sebebiyle insan igine ¢itkmak
istemedigim zamanlar oluyor. Ozellikle toplu tasimada covid déneminden de sonra
azcik Oksiirsek hemen bakiyorlar. Bu sebeple toplu tasima kullanmaktan
cekiniyorum” seklinde yanit verdi. Hekimler ve fizyoterapistler ise sirasiyla
%64,52 ve % 47,50 oraninda belirtti. Saglik profesyonelleri “Hijyen sebebiyle
bir¢ok toplu aktiviteden uzak kalmalari”, “sosyal ¢evrenin bakisi kisiye ve

hastaliga bakisi sebebiyle ise, okula gitmek istemeyen, topluma karigmak istemeyen

hastalar vardi.” seklinde yanit verdi.

“d820 okul egitimi” hekimler ve fizyoterapistler tarafindan sirasiyla %58,06
ve %52,50 oraninda belirtildi. Saglik profesyonellerinden “Uzun siireli hastanede
kalis nedeniyle egitim ogretimin aksamast”, “Tedavi ve takip siirecleri sebebiyle
okuldan kopma” seklinde yanitlar geldi. KF’li bireylerle yapilan goriismelerde,
hastalarin okul egitimine katilimda ge¢mise doniik lise, ilkokul doneminde sikinti
yasadiklari, gliniimiizdeki problemleri sorgulandiginda okul egitimi etkileniminin
%35’in altinda oldugu goriildii. Bunu c¢aligmamizda erigkin grupla goriigme
yapmamiza baglayabiliriz. Enfeksiyon donemi ya da tedaviler sebebiyle {iniversite

derslerinin aksamasinin, daha esnek ders saatleri ve devamsizlik hakki sayesinde
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orglin egitime kiyasla telafisi daha kolay olmaktadir. Literatiirde eriskin grup
Ozelinde calisma yapilmadigi, daha oOnce belirttigimiz gibi CFQ-R anketinin

kullanildig1 ¢alismalarda sorgulandigi gorildii.

“d845 is bulma, siirdirme ve son verme” hekim ve fizyoterapistler
tarafindan sirastyla “ %51,61 ve %15 oraninda belirtildi. Saglik profesyonllerinden
“Alevlenmeler sebebiyle is hayatint devam ettirmede zorluk”, “hastaligi sebebiyle
is bulmada zorluk”, “meslek hayatina girmede zorluk ¢cekmek” seklinde yanitlar
geldi. Giinliik egzersiz yapma ihtiyaci, giinde iki kez veya daha fazla fizyoterapi,
cok sayida ilag tedavisi, hastaneye yatis, kotii uyku kalitesi gibi sebepler
diisiiniildiglinde is hayatina katilmin KF’li bireyler i¢in zor olacagini
ongorebiliriz. Gorlisme yaptigimiz 28 yasinda erkek hasta “Calisma hayati beni
fazlasiyla zorluyor. Uzun siireler ayaktayim. Ofiste ¢ay dagitiyorum, bulasik
vikiyorum. Terliyorum. Durdugum mutfakta havalandirma yok, bu sebeple is
degistirmeyi diistintiyorum.” seklinde yanit verdi. Yetiskin donemindeki KF
hastalarinin sayis1 arttikca, meslekle ilgili sorunlar kaginilmaz olarak ortaya
cikmaktadir. Yetiskin KF’liler icin 15 engelliligine sebep olan faktorleri arastiran
bir ¢alismada KF’li bireylerin %68’ini istthdamda onemli engellerle karsilastigi

bildirilmistir (158).

“d450-yiirime”, “d4551 tirmanma (merdiven), “d4552 kosma” bilesenleri
literatiirde genellikle CFQ-R ve Artan Hizda Mekik Yiiriime Testi (ISWT)
araciligiyla %11,18 oraninda sorgulandi (14, 159). Bu bilesenler saglik
profesyonelleri tarafindan %5’in altinda bildirildi. d4501 uzun mesafe yiiriime
bileseni KF’li bireyler tarafindan %40 oraninda bildirildi. 22 yasinda kadin hasta
“Okulda derslikler 4. Katta. Asansor olmadigi igin yiiriimem gerekiyor. Bu bile
beni derse girmekten alikoyuyor. Nefes nefese kaliyorum”, 27 yasindaki erkek hasta
“Arkadaglarimla uzun yiiriiyiisler yapmak istedigimde ¢ok yoruluyorum.” seklinde

yanitlar verdiler.

KF’li bireylerin belirttigi semptomlar goz Oniine alindiginda yliriime,
merdivenden ¢ikmada zorluk yasayacagi oOngoriilebilir. Nitekim goriisme
yaptigimiz bireylerin egzersiz yapma aliskanliklar1 sorgulandiginda ¢ok az kisinin
aliskanlik haline getirdigi goriildii. Bireylerin hastalikla ilgili semptomlar1 yonetme

konusunda farkindaliklar1 artmasi gerektigini diislinliyoruz. Calismamizda goriisme
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yaptigimiz bireylerin biiyiik cogunlugunun Ankara ve Istanbul’da ikamet ettigi
goriildi. Periferde kalan illerde ikamet eden bireylerin pulmoner rehabilitasyon

hizmetine ulasmasinin zor olacagi 6ngoriilebilir.

“d430 nesneleri kaldirma ve tagima” % 10 oraninda CFQ-R araciligryla
sorgulandi. “Aymi bilesen KF’li bireyler tarafindan %40 oraninda belirtildi.
Goriisme yaptigimiz 23 yasinda kadin hasta “Kaslarim normal insana gore zayif.
Bir sey kaldirip, tasirken zorlaniyorum.”, 27 yasinda erkek hasta “Is yerinde su
damacanasi tasimam gerektigi oluyor. Yardim istiyorum genelde zorlandigim

’

i¢in.” seklinde yanit verdiler. KF'li eriskin bireylerin, ayni yastaki saglikli
bireylerle karsilastirildiginda daha diisiik acrobik egzersiz kapasitesi ve daha fazla

kas islev bozuklugu oldugu belirtilmistir (160).

“d570 saghigina dikkat etme” ve “d5701 diyet ve formda olmay1
siirdiirme” bilesenleri fizyoterapistler tarafindan sirasiyla % 17,50 ve % 10
oraninda belirtildi. Calismamizda fizyoterapistler bu bilesenleri yansitan

.9

“Beslenme yetersizligi sebebiyle kaseksi” yanit1 verdi. “d570 sagligina dikkat
etme” ve “d5701 diyet ve formda olmay:1 siirdiirme” bilesenleri hekimler
tarafindan sirasiyla % 6,45 ve % 9,68 oraninda belirtildi. Calismamizda hekimler
bu bilesenleri yansitan “Diizenli olarak saglik muayenesi olmak”, “Bagirsak
sorunlart sebebiyle beslenme programina uymak” yamti1 verdi. Yetigkin KF
bakiminda beslenme desteginin, optimal beslenme durumunun siirdiiriilmesini ve
yagda ¢oziinen vitamin ve esansiyel yag asidi durumunun optimize edilmesini
icerdigi belirtilmistir (140). Ekzokrin pankreas yetmezligi olan hastalarda, yag
ve kalori emilimini iyilestirmek i¢in enzim replasman tedavisi gerekli oldugu
vurgulanmistir (161). KF 1i bireylerin 6zel beslenme programlarina dikkat
etmesi gerektigi agiktir. Calismamizda goriistiigiimiiz bireyler, disarida yemek
yediklerinde ya da kalitesiz yag kullanilan bir yerden besin tiikettiklerinde hemen
rahatsiz hissedip ishal olduklar1 cevabini verdiler. Bu hasta grubunda o6zel
beslenme programlarinin olusturulmasi i¢in multidisipliner ekip anlayisi iginde
yonlendirilecek oOzellikle diyetisyen gibi farkli branglarin 6nemi de ortaya

¢ikmaktadir.

“d2102 tek bir gorevi bagimsiz olarak yerine getirme” ve “d230 giinliik

rutinleri yerine getirme” literatiirde KF’li bireylerde CFQ-R anketi kullanilan
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%9,79 oraninda caligmada sorgulandi. Fizyoterapistler “d230 giinliik rutinleri
yerine getirme” kategorisini %22,50 oraninda belirtti. “Glinliikk yagam aktivitesi
performansinda azalma”, “Giinliik aktivitelerde bagimsizligin kisitlanmasi” ve
“Alevlenme donemlerinde giinliik aktiveleri azaltmak™ seklinde yanitlar verdiler.
KF’de mevcut olan semptomlar ve tedavi yiikii sonucunda giinliik rutinleri yerine

getirme islevinin etkilenecegini sdyleyebiliriz.

“d4750 insan giiciiyle calisan tasit siirme” kategorisi KF’li bireyler
tarafindan %10 oraninda belirtildi. 23 yasinda kadin hasta “Bisiklet siirmeyi ¢ok
seviyorum ama ¢abuk yoruluyorum. Biraz dinlenip oyle devam etmem gerekiyor”
seklinde yanit verdi. 35 yasindaki erkek hasta “Gen ilaci oncesi aktivitelerim
zordu. 4 yil once trekking, bisiklet turu yapamazdim. Yokuslardan ¢ikamazdim.
Simdi kilometrelerce bisiklet siirebilirim” seklinde yanit verdi. Bisiklet siirme
mesafesinin azalmasinin periferik kas kuvveti ve enduransi, solunum kas kuvveti
ve enduransi, dispne algisinda artma ile iligkili oldugunu disiinebiliriz. KF'li
bireylerde periferik kas kuvveti (% kuadriseps ve omuz abdiiktor kas kuvveti),
6DYT mesafesi ve %6DYT mesafesi saglikli bireylere gére anlamli derecede

diisiik oldugu gosterilmistir (162).

“d760 aile iligkileri” kategorisi hekimler tarafindan %6,45 oraninda
bildirildi. Saglik profesyonelleri “aile fertlerinin bir siire sonra anne,baba,kardes
roliinden kopup saglik c¢alisan1 roliine biiriinmesine bagh aile iliskilerinin
bozulmas1”, “Aile iligkilerinde hastalik sebebiyle kisitlanmalar” ve “Aile igi
problemler” seklinde yanit verdi. KF’li bireylerin bakim verenleri olarak aile
tiyeleri de bu kronik durumdan etkilenmektedir. Ozellikle hastanede yatmayi
gerektiren pulmoner alevlenme KF'li ¢ocuklarin birincil bakim verenlerine 6nemli

bir yiik getirdigi belirtilmistir (163).

“d770 6zel/yakin iligkiler” kategorisi KF’li bireyler tarafindan %13,33
oraninda belirtildi. 27 yasinda erkek hasta “Daha Once evlenip bosandim.
Hastlalik sebebiyle ayrildik.”, 31 yasinda erkek hasta “Evienirken esimin ailesine
hastaligimdan bahsetmedik. Bazen bu konu sebebiyle esimle kavga ediyoruz.”
seklinde bir yanit verdi. KF’ nin kronik olusu ve mecvut tedavi yiikiiniin agir
olusunun duygusal iliskilere de etki ettigini sOyleyebiliriz. d7701 kar1 koca
iligkileri hekimler tarafindan %16,13 oraninda belirtildi. Hekimler bu kategoriyi
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“Infertilite sebebiyle aile kurmada zorluk” ve “cocuk sahibi olamama endisesi
sebebiyle evlenmede zorluk” seklinde belirtti. Gelisen yasam siiresi sebebiyle
cinsel saglik ve tireme konular1 hakkinda arastirma yapilmasinin yararli olacagini

diisiiniiyoruz. Literatiirde bu konuda ¢alismalar sinirh sayidadir (164).

“d870 ekonomik olarak kendine yetme” fizyoterapist ve hekimler
tarafindan sirastyla %5 ve %12,90 oraninda belirtildi. KF’li bireyler de 6zellikle
ilaglara ulasma konusunda ekonomik olarak zorlandiklarini, yakin ve genis
aileden maddi yardim talep ettiklerini belirtti. icinde eriskin grubunda bulundugu
hastalar ve hastalarin bakim verenleri i¢in KF'nin maliyetler ve azalan saglikla
iligkili yasam kalitesine dikkat ¢ekilmistir (165). Tedavi maliyetinin hastalik
siiresi arttik¢a, yetiskinlerde ¢ocuklara gore daha yiiksek oldugu belirtilmistir.

Cevresel Etmenler

Calismamizda gevresel etmenler bilesenini kolaylastirict ya da engelleyici
olmak tizere iki sekilde sorguladik. Calismamizda ¢evresel etmenler bileseninin
alt kategorilerilerinin ICF’in diger bilesenlerine gore daha fazla ifade edildigi

gorildi.

“e1101 ilaglar” kategorisi KF’li bireyler tarafindan % 83,33 oraninda
belirtildi. 35 yasinda erkek hasta “Gen ilac1 6ncesinde Oksiiriik, nefes darligi, cok
sik ateslenme ve yorgunluk fazlasiyla vardi. Giindiiz ve aksam ¢ok koyu balgam
cikartyordum. Simdi zorlasam da ¢ikmiyor.” Yanmitt vererek bu bileseni
kolaylastirict olarak belirtti. 12 yas ve lizeri KF’li bireylerde gen ilaci etkinliginin
degerlendirildigi bir ¢alismada akciger fonksiyonunda, solunum semptomlarinda ve
VKIi’de biiyiik iyilesmeler saglandigi belirtilmistir (166). Ilaglar1 kolaylastirict
olarak belirten KF’li bireyin aksine engelleyici olarak belirten bireyler de mevcuttu.
21 yasindaki kadin hasta “Arkadaslarimla bulusmam ila¢ saatime denk geldiginde
disart ¢tkamyyorum. Zamamnun biiyiik ¢ogunlugu ilag¢ kullanarak geciyormus gibi
hissediyorum.” seklinde tedavi yiikiinii belirterek, “ila¢” bilesenini engelleyici
olarak belirtti. iginde eriskin grubunda bulundugu F508 ve minimal mutasyona
sahip bireylerde akciger fonksiyonu, beslenme parametreleri, mikrobiyoloji,
hastaneye yatis ve pulmoner alevlenme oranlarindan yararlanarak tedavi yiikiinti

degerlendiren bir ¢alismada FEV1'in azalmasiyla hastalik yiikiiniin arttig
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belirtilmistir (167). Aslinda KF li bireyler ilag kullanimimin hastaligin getirdigi
semptomlar1 yonetmede etkili oldugunu bilmelerine ragmen yas ilerledikge siklasan
semptomlarin iyilestirilmesinde medikal tedavilere basvurmaktadirlar. Bu durum

bireylerin artan tedavi yiikiinden yakinmasina neden olmaktadir.

Hekimler ve fizyoterapistler “e1101 ilaglar” kategorisini sirasiyla %48,39
ve %7,5 oraninda belirtti. Saglik profesyonellerinin bazilar1 “Diizenli ila¢ kullanim
gerekliligin olmas1” ve “Nebiil ilaglarin kullanim siiresinin uzun olmas1” seklinde
engelleyici faktor olarak belirtirken, bazilart ise “Dogru ilag ve tedavi plani
semptomlarin kontrol edilmesine yardimci olabilir” seklinde kolaylastirici bir
faktor olarak goriis belirtti. Literatiirde yetiskin KF’li bireylerde gen ilaglarinin
etkinligini degerlendiren c¢aligmalar bulunmaktadir (168, 169). Ilac etkinliginin
arastirilmast hastaligin yonetim siirecinde etkili goriinmekle birlikte hastalarin ilag

kullanim davranislarinin degismesi ve bundan yakinmalari aragtirma konusudur.

“e2151 Niifus yogunlugu” hekimler tarafindan %16,63 oraninda belirtildi.
“Kalabalik saglik merkezleri hastalar1 zorlamaktadir” ve “kalabalik ortamlarda
vakit geciren KF’li bireylerin enfekte olma riski artmaktadir” seklinde ortamda
bulunan insan yogunlugunu KF’li bireyler i¢in engelleyici olarak belirtti. Bu
bireyler i¢in hastanelerde mauayne giinlerinin olusturulmasi veya bu hastaliga

yonelik merkezlerin yayginlastirilmasi 6nemlidir.

“e225 iklim” bileseni KF tanili bireyler tarafindan %40 oraninda belirtildi.
Calismamizda goriisiilen bireyler 1s1, nem, yagis, mevsimsel degisiklikler gibi
faktorlerden etkilendiklerini belirttiler. 23 yasindaki kadin hasta “Cok sicak
havalarda nefes almakta zorlantyorum”, 29 yasindaki erkek hasta “APPA (alerjik
bronkopulmoner aspergillus alerjisi) var bende. Mevsim gecisleri, yagisli havalarda
oksitiriik, balgam daha fazla oluyor.” seklinde yanmit verdi. Iginde erigkin yas
grubununda bulundugu bir ¢alismada KF’de diisiik akciger fonksiyonu ile daha
yiiksek sicakliklar arasinda iligki oldugu belirtilmistir (170).

Bir derleme ¢alismasinda yiiksek ortam sicakliklarinin, ekvatora yakinligin
ve yaz mevsiminin KF'li kisilerde artan Pseudomonas aeruginosa prevalansi ile

baglantili olabilecegini bildirilmistir (171).
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“e235 insanin yol actig1 olaylar” KF’li bireyler tarafindan %20 oraninda
belirtildi. 20 yasinda erkek hasta “Toplu tasimada parfiim kokusundan
etkileniyorum. Ozellikle sigara kullananlar beni zorluyor.” seklinde insan kaynakli
hava kirliligini engelleyici olarak belirtti. Hastalarin siklikla belirttigi pasif sigara
dumanina maruz kalmay1 akciger fonksiyonlarini siirdiirmeye ¢alisan KF’li bireyler
icin dnemli bir ¢evresel faktor olarak diisiinebiliriz. Bu konuda lieteratiirde eriskin
grupta ¢alismaya rastlamadik. Pediatrik hasta grubunda sigara dumanina maruziyet
ile FEV1 degeri arasindaki baglantiy1 arastiran bir metaanalizde pasif sigara
dumanina maruz kalmanin FEV1'de anlamli bir dislise karsilik geldigini
belirtilmistir. Bulgular 1s18inda KF bakimindan ¢evre sagligi miidahalelerine vurgu

yapilmustir (172).

“e260 havanin niteligi” hekimler tarafindan %35,48 oraninda belirtilmistir.
Bu bilesenin alt bilesenlerinden olan “e2600 i¢ mekanda havanin niteligi KF’1i
birey ve fizyoterapistler tarafindan sirastyla %40 ve %32,30 oraninda belirtildi. Bir
diger alt bileseni “e2601 dis mekanda havanin niteligi” KF’li birey ve
fizyoterapistler %20 oraninda belirtildi. KF’li bireylerden 22 yasindaki kadin hasta
“havalandirmasi1 kotii olan ortamlarda tikanityorum”, 2 yasindaki erkek hasta “nemli
havalarda rahat edemem disar1 ¢ikmamaya calisirnm” seklinde yanit verdi. Bu
yanitlardan yola ¢ikarak i¢ ve dig mekan hava kirliliginin KF’li bireyler iizerinde
olumsuz etkiler olusturacagini diisiinebiliriz. Hem pediatrik hem de yetiskin KF’li
bireylerde gerceklestirilen bir ¢alismada i¢ mekan hava kirliligi kaynaklarina maruz

kalmanin morbiditeyi artirdigi gosterilmistir (173).

KF’li bireyler tarafindan “e310 yakin aile” ve “e315 genis aile” bileseni
%76,67 oraninda belirtildi. 35 yasinda erkek hasta “Ailem ile konuyu konusmak
hastaligi paylasmak beni rahatlatiyor. Destekleri sayesinde zor zamanlarimi
atlatabildim”, 22 yasinda kadin hasta “Ailem siirecin basindan beri destek¢im.
Yogun bir haftaya girdigimde annem hemen yanima geliyor”, 27 yasindaki erkek
hasta “Akrabalarim hastaligimi biliyor ve bana maddi manevi yardimci oluyorlar.”
seklinde yanit verdi. Aile ve genis aile desteginin bireylerin hayatini kolaylastirict
yonde degistirdigini gordiikk. Bunun yani sira ailesi konusunda engelleyici yonde
bahseden hastalar da vardi. 19 yasindaki kadin hasta “Gen ilacini ailemin

sorumsuzlugu yiiziinden mutasyonum uydugu halde alamadim. Kendi basima
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)

avukat tutup halletmeye c¢alistyorum.” seklinde yanit verdi. Bu bilesenler
fizyoterapistler ve hekimler tarafindan sirasiyla %87,50 ve %67,64 oraninda
belirtildi. Saglik profesyonelleri tarafindan KF’li bireylere benzer olarak bireyler
i¢in ailesi ve akrabalarindan destek gormesinin bireyin hayatini kolaylastiracagina

vurgu yapildi.

“e320 arkadaglar” KF’li bireyler tarafindan %60 oraninda bildirildi. 29
yasinda erkek hasta “Arkadas ¢evremin destegime ihtiyacim ¢ok oluyor. Yilda 2-3
defa APPA yiiziinden yattim, arkadaslarim benim yiiziimden fazla nobet tuttu. Bu
konuda ¢ok destekleyiciler. ”, 21 yasindaki kadin hasta “Arkadaslarimla bana yakin
verde bulusuyoruz. Beni yormayacak etkinlikler yapryoruz” seklinde arkadas
destegini belirttiler. Arkadas destegi hekim ve fizyoterapistler tarafindan sirasiyla
%20 ve %9,68 oraninda belirtildi, destekleyici bir arkadag grubunun bu bireylerin
ruh haline de iyi gelebilecegi belirtildi.

“e325 Tanidiklar, akranlar, is arkadaslari, komsular ve topluluk iiyeleri”
bileseni KF’li bireyler tarafindan %66,67 oraninda belirtildi. 35 yasinda erkek hasta
“Akranlar ¢ok bilmedigi icin gereksiz soru sorabilir. Insanin psikoloji bozuluyor ve
kwrilabiliyoruz.” seklinde bu bilesenin engelleyici yoniine bir yanit verdi. Saglik
profesyonelleri tarafindan ise “cevrenin yetersiz bilgiye sahip olmas:” engelleyici
olarak belirtilirken, “cevresi tarafindan desteklenmek” kolaylastirici olarak
belirtildi. KF’ bireylerin disardan bakildiginda engellilik durumunu yansitan net bir
goriintlisli olmamasina karsin pek ¢ok semptomla basa ¢ikmak zorunda kalmasi bu
kisilerin ¢evresi tarafindan merak duygusu ile sorgulanmasina yol agtiini

diisiinebiliriz.

“e330 Yetkili konumundaki insanlar” KF’li bireyler tarafindan %46,67
oraninda bildirildi. 35 yasindaki erkek hasta “Benim is yerim kalabalik bir ortam.
40 kisilik sufta ders veriyorum. Sansliyim Ki is yerimde buharumi altyorum
gerekirse. Sefin ya da miidiiriin odasinda buharimi alvyordum ¢iinkii hastaligim
hakkinda miidiire bilgi verdim, Universite okumayanlari ayak islerinde
calistirtyorlar. Bunu yasayan vefat etmis KFli bir arkadasim var, agwr ¢alisiyordu
ve hastaligint gizliyordu.” seklinde yanit vererek kolaylastirici ve engelleyicileri
birlikte belirtti. Bu bilesen hekim ve fizyoeterapistler tarafindan % 25 ve % 12,90

oraninda belirtildi. Saglik profesyonelleri “6gretmenlerin gereginden az ya da asirt
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ilgisi”, “is verenlerin hastalik konusundaki yetersiz bilgileri sebebiyle bireylerin
isten kagtiklarim diistinmeleri” gibi engelleyici ve kolaylastirict faktorler belirtti.
Aile ve aile yakinlarinin hastalik hakkindaki bilgileri daha fazla olmakla birlikte
igyerinde yetkili konumundaki kislerin hastalik farkindaliklar1 az olabilir. Bu

anlamada farkindalik yaratacak egitimlerin siklig1 artirilabilir.

“e355 saglik profesyonelleri” hekimler ve fizyoterapistler tarafindan
sirastyla %25 ve %32,26 oraninda bildirildi. Saglik profesyonelleri “Saglik
profesyonellerinden iyi bir hastalik egitimi almasi, bilgilendirilmesi”, “KPR

’

alanminda  bilgili bir fizyoterapistten tedavi almasi”, diyetisyen kontoliinde
beslenme” gibi bu bilesenin KF’li bireylere kolaylastirict olarak etki edecegini
belirtti. “Bilgisiz ve deneyimsiz saghk ¢alisami” ise engelleyici faktor olarak
belirtmis. KF’li pediatrik popiilasyonuna yonelik multidisipliner ekip anlayisinin

yetiskin popiilasyonda da uygulanmasinin yayginlastirilmasi 6nemlidir.

Literatiirde temelde baska parametreleri degerlendirilen c¢alismalarda,
“4 bolim tuitumlar” bileseninin % 9,79 orantyla CFQ-R araciligiyla sorgulandigini

gordiik (174, 175).

“e410 Yakin aile fertlerinin bireysel tutumlar’” ve “e415 Genis aile
fertlerinin bireysel tutumlar1” KF’li bireyler tarafindan sirasiyla % 66,67 ve %
46,67 oraninda bildirildi. 19 yasindaki kadin hasta “Akrabalarim hastaligimi
anlamadigr i¢cin bana siirekli gripmisim gibi davraniyorlar. Bu beni
sinirlendiriyor. ”, 35 yasinda erkek hasta “Misafirlige gittiginde hap i¢ciyorsun 6 sar

2

7 ser tane dikkat ¢ekiyor. Insanlar soruyor ve bu rahatsiz edici. > seklinde yanit
verdi. Fizyoterapistler bu 2 bilesene de %87,50 oraninda yanit verdi. Hekimler ise
bu kategoriye sirasiyla %64,52 ve 9%51,61 oraninda yanit verdi. Saglik
profesyonelleri “Aile fertlerinin asirt korumact tavri sebebiyle kisilik ozellikler
gelisemeyebilir.”, “ailenin fiziksel aktivite ve egzersiz i¢in rol model olamamast™

yanitini verdi.

“e425 Tamdiklar, akranlar, is arkadaslari, komsular ve topluluk {iyelerinin
bireysel tutumlar1” bileseni KF’li bireyler tarafindan %66,67 oraninda bildirildi. 35
yasinda erkek hasta “Akranlar cok bilmedigi icin gereksiz soru sorabilir. Insanin

psikoloji bozuluyor ve kirilabiliyoruz” seklinde yanit verdi. Fizyoterapistler ve
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hekimler sirastyla %57,50 ve %29,03 oraninda yanit verdi. “Cevre ve akranlarin
anlayishi davranmasi1” kolaylastirici, “Calisanlar i¢in bulunduklari is ortaminda

arkadaglarinin yardimei olmasi1” kolaylastirici olarak belirtildi.

“e430 yetkili konumundaki insanlarin bireysel tutumlar’” KF’li bireyler
tarafindan %43,33 oraninda belirtildi. 28 yasindaki erkek hasta “Disardan bir
sorunum yok goriindiigii icin agir islerde de c¢alistirtyorlar. Covid pandemisi
zamanminda rapor almakta zorlandim. Miidiiriimden istirahat raporu alamadim.”
seklinde yanit verdi. Fizyoterapistler ve hekimler sirasiyla %25 ve %12,90 oraninda
bu bileseni belirtti. “Okul yetkililerinin hastalik hakkinda yeteri kadar bilgili

olmamasi” engelleyici bir durum olarak belirtildi.

“e460 toplumsal tutum” KF’li bireyler tarafindan %73,33 oraninda
belirtildi. Calismamizdan goriistiigiimiiz 21 yasinda kadin hasta "Yurtta kalirken
cok sikinti  yasadim. Oksiiriik yiiziinden ¢evremdekileri rahatsiz ~ ettigimi
diigtiniiyorum bu konuda olaylar da yasadim. Arkadaslarim hastaligimi bilmiyor.
Cevrem bilmiyor. Bilen az sayida arkadasim destek oluyor.”, 28 yasinda erkek
hasta “Toplum icinde kroen ya da ila¢ kullanmak zor geliyor, toplumun baskis: beni
rahatsiz ediyor.”, 28 yasinda erkek hasta “Toplum iginde oksiirtince ¢ekiniyorum
o ortamdan hemen uzaklagmak istiyorum” seklinde yanitlar verdi. Fizyoterapistler
ve hekimler %47,50 ve %9,68 oraninda yanit verdi. Saglik profesyonelleri
“Toplumun bdyle bir seyin varligindan haberdar olmamasi; okulda, is yerinde
yurtlarda boyle bir birey oldugunda buna yoénelik durumu anlama ¢abasina bile

girilmemesi”, “toplumdaki bireylerin bakis agis1” yanit1 verdi.

ICF’in tutumlar kategorisine verilen cevaplardan KF’li bireylere yonelik
hastalik bilgilendirilmesinin yapilmasinin eksik oldugunu sdyleyebiliriz. Bu
konuda KF derneklerini okullarda KF’li bireylerle temasta bulanacak personele
yonelik hazirlamis oldugu bilgilendirme brostirleri hazirladigini gordiik. Brosiiriin
iceriginde bireylerin kullandig1 ilaclar, semptomlari, 6zel ihtiyaglar1 acikga
belirtilmistir. Bu sekilde bir bilgilendirme brosiiriiniin yetiskin bireylerin
bulundugu alanlarda da yayginlastirilmasi yararli olacaktir. Bunlara ek bu bireylerle
karsilagabilecek yurt, okul, kamu kurumu gibi yerlerdeki yoneticiler ve personellere
yonelik bilgilendirme daha sik yapilabilir.
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“e540 Tasimacilik hizmetleri, sistemleri ve politikalarr” KF’li bireyler
tarafindan %13,33 oraninda belirtildi. Calismamizda goriistiigiimiz KF’li
bireylerden; 21 yasindaki kadin hasta “Toplu tasima araglarin tercih etmiyorum.
Havalandirma yetersiz oldugunda duramiyorum.”, 31 yasinda erkek hasta “Toplu
tasimalar enfeksiyona agik oldugu icin sikinti yasiyoruz. Korkarak biniyoruz.”, 20
yasinda kadin hasta “Toplu tasimada kokudan etkileniyorum. Ozellikle sigara
kullananlar beni zorluyor.” seklinde yanit geldi. Fizyoterapistler ve hekimler
strastyla %12,50 ve %6,45 oraninda belirtti. Saglik profesyonlleri “metro, minibus
gibi asir1 yogun ortamlar enfeksiyon i¢in risk”, “havalandirmanin yetersiz oldugu
toplu tasima ortamlar:” engelleyici olarak belirtildi. KF’li bireylerde akciger
etkileniminin hastalifin dogas1 geregi yiliksek oranda oldugunu daha Once
belirtmistik. Nitekim bireylerin de en sik problem yasadigim viicut yapisina
“akciger” cevabini verdi. Burdan yola ¢ikarak solunum yolunu etkileyebilecek her
tirlii hava kirliligi, parfiim, sigara gibi faktorlerin bu bireyleri fazlaca etkileyecegi
aciktir. Bu sebeple ortamda KF’li bireyleri rahatsiz edecek bu gibi faktorlerin

temizligine yonelik havalandirma sistemlerinin dnemli oldugunu sdyleyebiliriz.

“e570 sosyal giivenlik hizmetleri, sistemleri, politikalar” KF’li bireyler
tarafindan %46,67 oraninda bildirildi. KF’li bireylerin yiiksek oranda bildirdigi bu
bilesen icin 35 yasinda erkek hasta “Nebuluzatorler ¢cok sik bozuluyor ama devlet
karsitlamiyor. Paralart olmayan insanlar Kalitesiz nebuluzator kullanmak zorunda
kalryor.” 28 yasinda erkek “Devlette calisanlara tatil oldugu zamanlar bize
olmuyor (¢cok kar yardiginda vs.) bu konuda sikinti yasiyoruz. Alevlenmelerim
artiyor buna bagh. Covid pandemisi zamaminda rapor almakta zorlandim. Istirahat
raporu alamadim. Devletteki engellilere tatil oldu bize tatil olmadi. Ben ¢ay dagitip
o bardaklar: elimde yikadim. Hastalik bulasmasindan ¢ok korktum. Uzun ugraslar,
vazigmalar sonucu izin iglerini hallettim. Devlette ¢alisan engellilerin hakki ozel
sirkette de olmasi gerektigini diistintiyorum.” ve 29 yasinda erkek hasta “Mutasyon
ilact 6denmiyor. Dekas bir odeniyor, bir odenmiyor. Yurtdisi temini zor oluyor.

)

Dekas almadim, evicap aldim onun yerine.” seklinde cevap verdi. Saglk
profesyonelleri “Medikal tedavi igin devlet desteginin yetersiz olmasi, ilag geri
O0demesi almalar1 i¢in uzun hukuki siiregler gecirmeleri” seklinde yanit verdi. Saglik
politikalarinin ilag temini ve geri 6demesi konusunda net bir zemine oturmamasi

KF’nin nadir hastalik olmasi ve bu konuda adimlarin ¢ok yeni olmasina
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baglanabilir. Ozellikle mutasyon ilacina erisim konusunda prosediir islerinin
uzunlugu sebebiyle bireylerin bu siireci biiylik stres altinda gecirdikleri goriildi. Bu
ilaca ulasmak konusunda yapilacak kolaylastirmalar gen ilac1 kullanan hasta

popiilasyonuna biiyiik kolaylik saglayacaktir.

“e580 saglik sistemleri, hizmetleri ve politikalar1” KF’li bireyler tarafindan
%76,67 oraninda belirtildi. 24 yasinda kadin hasta “Hastanede ¢ok dolasmamiz
gerekiyor. Cok yorucu oluyor. Hepsinin bir arada olmast i¢in bizim i¢in ¢ok iyi
olur.”, 26 yasinda kadin hasta “Hastane ortami ¢ok kalabalik ve daraltici. Bu
sebeple hastaneye gitmek istemiyorum. Gastro, gogiis, kadin dogum gibi boliimlere
gidiyorum. Hepsinin ayri yerde olmasi beni ¢ok yoruyor.” seklinde engelleyici bir
faktorden bahsetti. Bu KF’li bireylerin aksine farkli bir merkezde takip edilen 27
yasinda kadin hasta “KF merkezinde takipliyim. Orast ¢ok giizel ilgileniyor bizle.
Iki hemsire bizi iiremelerimize gére cagiriyor. Cok dikkat ediliyor enfeksiyona.”
seklinde kolaylastiric1 bir faktérden bahsetti. 35 yasindaki erkek hasta ise “KF
merkezlerinde takip ediliyorum. Hemgsirelerimiz randevumuzu ayarliyor.
Yasadigim sehirde yetiskinlerde birim yok. KF komplike bir hastalik benim gégiis
harici gastroya da gitmem gerekiyor. Gastrocular KFyi hastalik gibi gormiiyor.
Endokrin gastro gogiis ¢ok bagimsiz takiliyor. Neden kroen kullaniyorsun diye
soran gastrocu vardi. Su an ¢ocuk boliimiinde takip ediliyorum ama yatis olursa
yetiskinde yatiyorum. Her boliime ayrt ayri randevu alirsam 12 ayin 1 ayt randevu
ile geger. Ciinkii kemik dansitometre, akciger filmi, KBB bunlarin hepsine
gidemiyorum. Eskisehir’'de yasiyorum. Acil durumda danmisabilecegim takibinde
olacagim bir doktor aramak icin hastaneye gittim. KF uzaydan gelmis gibi
davrandilar. Biitiin KF hastalart Istanbul ve Ankara’ya gitmek zorunda kaliyor. Is
yiikleri artiyor.” seklinde bir yanit verdi. hali hazirda tedavi yiikli agir olan bir
hastalikla basagikan KF’li bireylerin hastanede de belirtilen eksiklikler sebebiyle

ugragsmak zorunda kalmasi siiphesiz yikict olmaktadir.

“e585 Egitim ve dgretim hizmetleri, sistemleri ve politikalar1” KF’1i bireyler
tarafindan %26,67 oraninda belirtildi. Bireylerin daha c¢ok enfeksiyon
donemlerinde hastaneye yatis sebebiyle derslerden geri kaldiklarmi belirttikleri
goriildii. Fizyoterapistler ve hekimler sirastyla %25 ve %12,99 oraninda bu islevi

belirtti. Saglik profesyonelleri “Kalabalik siniflarda egitim gormek enfeksiyon
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riskini arttirmakta”, “okulun havalandirma yetersizligi ve kiiflii ortamlar
bulunmasi” seklinde engelleyici; “okulda aktivite ¢esitliligi ve ortaminin
arttirtlmast”, “okula ulasimin ve okul sartlarmmin gelismis olmast” gibi

kolaylastiric1 faktorler belirtti.

“e590 Is ve istihdam hizmetleri, sistemleri ve politikalar1” KF’li bireyler
tarafindan %20 oraninda belirtildi. 28 yasinda erkek hasta “Calisma hayati beni
fazlaswyla zorluyor. Uzun siireler ayaktayim. Ofiste ¢ay dagitryorum, bulagik
vikiyorum. Terliyorum. Durdugum mutfakta havalandirma yok. Cok bunaldigimda
okstirmeye baglyyorum.”, “Engelli olarak ¢aliyma saatleri ayni olmamall.
Hastaneye gidiyorum dedigimde yine mi hastane deyip izin vermiyorlar. Agiklamak
zor geliyor.” seklinde is hayatinin engelleyici faktorlerini belirtti. Bu kategori
hekimler tarafindan %19,35 oraninda belirtildi. Kolaylastiric1 olarak “Esnek ve
sagliklarint  tehlikeye atmayacak is imkanlarvin saglanmas:” belirtildi.
Engelleyici olarak ise “Havalandirmanin yetersiz ve enfeksiyon bulasma riskinin

yiiksek oldugu ortamlarda ig nedeniyle zorunlu olarak tutulmak” belirtildi.

ICF’in egitim, saglik, is sosyal politikalar bashiklarinin siklikla belirtildigi
diistiniildiigiinde KF’li  yetiskin bireylere yonelik koruyucu hizmetlerin
yayginlastirilmasi, engelli birimlerinin KF’li bireylere tanitilmasi yararl olabilir.
KF’li bireylerle yapilan goriismelerde bazi bireylerin hastaligini gizleme egiliminde
oldugu goriildii. Bu bireylere saglik profesyonelleri tarafindan, “Hastaliginiz
konusunda okul ve is yerinizi bilgilendirirseniz, enfeksiyon kapma riskini azaltma
konusunda y6netim size yardimci olacaktir.” seklinde bilgilendirmede bulunulmasi
yararlt olabilir. Bir diger siklikla belirtilen konu ise KF’li bireylerin sik hastaneye
gitmek zorunda olmasi ve bunun zaten tedavi yiikii ve karsilastiklar1 semptomlara
ek olarak bu bireyleri daha da zorlastirmasiydi. Kistik Fibrozis Merkezi’nde takip
edilen bireylerin tetkik ve tedavilerin yapilmasi1 agsamasinda ¢gok memnun olduklari
goriildii. Randevu sistemine ve ¢apraz bulagma riskine ¢ok dikkat edildigine, sadece
KF’li bireylerin kullandig1r bir merkez olmasi sebebiyle kalabalik olmadigina
deginildi. Bu baglamda KF’ye 6zel merkezlerin yayginlagtirllmasi ya da
hastanelerde KF’de randevu ve tedavi akisini hizlandiracak yapilandirmalar olmasi

KF’li bireylerin yasadig1 problemlerin azalmasina yarar saglayabilir.
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Limitasyonlar

KF’nin bireye 6zgii seyrettigi goz Oniine alininca ¢aligmaya katilan birey
sayis1 arttikga bireyler tarafindan bildirilen kategorilerin ¢esitliliginin de artacagi
aciktir. Calismamizda goriisme gergeklestirdigimiz 30 olan KF’li birey sayisinin

daha fazla olmasi bildirilen kategori ¢esitliligini artabilirdi.

KF’li bireylerin daha c¢ok Ankara, Istanbul’da ikamet ettigi goriildii.
Imkanlara ulasmak acisindan dezavantajli olan periferde yasayan bireylere de

ulagmak kategori ¢esitliligimizi arttirabilirdi.

KF’li bireylere bakim verenlerin de sorgulanmast KF’yi daha genis bir

cergevede gormemizi saglayabilirdi.

Calismamiz kapsaminda goriistiiglimiiz bireylerin yarisina yakini gen ilact
kullaniyordu. Gen ilaci kullanan bireylerin semptomlarinda azalma oldugu, bu
bireylerin bildirdigi KF iliskili etkilenimin daha dar aralikta oldugu goriildii. Gen
ilact kullanan ve kullanmayan bireylerin verdigi cevaplar1 ayni calismada

degerlendirmek eksiklik olusturmus olabilir.

40 fizyoterapist ve 31 hekim, toplamda 71 olan saglik profesyoneli
saymmizin daha fazla olmasi bildirilen kategorilerin cesitliligini arttirabilirdi.
Hekimlerin biiyiik cogunlugu Ankara’daki bir hastanede hasta goriiyordu. Eriskin
KF gorme imkani agisindan diger illerdeki hekimlerin durumu bilinmemekle
beraber farkli illeri kapsayacak sekilde ag kurmak farkli bakis agilarini gérmemizi

saglayabilirdi.

Fizyoterapist ve hekimlerin yani sira hemsire, diyetisyen gibi farkli saglik

profesyonellerini de ¢alismaya dahil edebilirdik.

KF’li bireylerde belirlenen kategorileri fikir birligine doniistiirmek icin
tasarladigimiz Delphi ¢aligsmasini planlamamiza ragmen gerceklestiremedik. KF’li
bireyler ile ilgilenen saglik profesyonellerine ulagsma ve genis bir ag kurma

caligmalarimiz devam etmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER
Tiirkiye’de kistik fibrozisli bireylerde hastanin mevcut durumunu ICF’e
dayali hizli ve pratik bir sekilde degerlendiren ve interdisipliner takim iginde
koordinasyonu artiran bir ¢ekirdek setin gelistirilmesini amagladigimiz

calismamizin en 6nemli sonuglari;

1.  Literatlirde farkli hastalik gruplari i¢in olusturulmus ¢ekirdek
setler bulunmaktaydi fakat KF’ye yonelik ¢ekirdek set mevcut degildi.
Calismamizda olusturdugumuz ICF Cekirdek Set icinde ICF’in viicut
yapilari, viicut iglevleri, aktivite ve katilim, ¢evresel etmenler bilesenleri
icinden KF’li bireyler i¢in en sik bildirilen kategoriler belirlendi. KF’de
karsilasilan en sik problemleri ortaya ¢ikaran ve kapsamli degerlendirme
imkan1 saglayan ¢ekirdek seti olusturarak literatiire katki sagladik.

2. Calismamizda gevresel etmenler bileseni en ¢ok kategoriyi
barmdiran islevdi. Ozellikle KF’li bireyler tarafindan gevresel etmenlerin
birgok Kategorisinin yiiksek yiizdelerle bildirildigini gordiik. Buradan
hareketle ¢evresel kosullarin bu bireyler i¢in biiyilk 6nem tasidigini
belirtebiliriz. KF’li bireylere benzer olarak saglik profesyonelleri de bu
bireyler i¢in ¢evresel etmenlerin 6nemini yiiksek oranda belirtti. KF’li
bireylerin dis goriiniiste kronik bir durumla basa ¢iktiklar1 belli olmamasina
ragmen hastaligin getirmis oldugu cevresel yiikiin ne kadar fazla oldugu
dikkat ¢cekmektedir.

3. KF’1i bireyler igin olusturulan Cekirdek set i¢inde ¢evresel
etmenler yiiksek oranda belirtilmesine ragmen literatiirde ¢evresel etmenleri
yetiskin KF acisindan degerlendiren sinirl sayida ¢aligma olmasi sebebiyle
cevresel etmenlerin bu bireyler iizerine etkisini sorgulayan calismalar
planlanmalidir.

4.  Calismamizin sonuglarinda yetiskin KF’li bireylere yonelik
aktivite ve katilimi sorgulayan g¢aligmalarin sayisinin diger bilesenlere
kiyasla daha fazla oldugunu gordiik. Bu ¢alismalarin icerigine baktigimizda
aktivite-katilmin klinik testlere kiyasla daha ¢ok anketler araciligiyla
degerlendirildigi goriildii. Ancak bu anketlerin sayisinin az oldugu dikkati

cekmistir. Mevcut anketlerin igeriginin ICF ile iligkilendirme ¢aligmalarinin
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yayginlastirilmast ve KF’li bireyler icin aktivite ve katilimi sorgulayan
anketlerin gelistirilmesi yararli olacaktir. Bu sayede KF’li bireyleri aktivite
ve katilim agisindan degerlendirme noktasinda kapsamli bir yol izlenmis
olacaktir.

5. Calismamizda yetiskin KF icin farkli viicut yapilarinda
etkilenimin KF’li birey ve saglik profesyonelleri agisindan siklikla
belirtilmesine ragmen, literatiirde hastalikta primer etkilenimin akciger
olmasma yonelik solunum sistemi yapisi siklikla arastirilmistr. Fakat
yetiskin KF’li bireylerde akciger harici yapilart sorgulayan caligmalarin
siirli sayida oldugu goriildii. Yetiskin KF 6zelinde akciger harici diger
viicut yapilarini sorgulayan ¢alismalar planlanmalidir.

6. Calismamizda gergeklestirdigimiz literatiir taramasinda
yenidogan ve pediatrik grupta yapilan ¢aligmalarin daha yaygin oldugu,
yetiskin grup 6zelinde ¢aligsma sayisinin sinirli oldugu goriildii. Artan yasam
stiresi ile yetigskin KF’li birey sayisindaki artisla beraber bu bireyleri farkl
acidan degerlendiren ¢alismalarin gerekliligi ortaya ¢ikmaktadir.

7.  Calismamizda KF hastaliginin toplumda farkindaliginin
yuksek olmadigini, bu bireylerin giinliik yasamda bas ettigi ozellikle
oksiiriik, sekresyon kaynakli toplumun bakis agisindan biiyiik ol¢iide
rahatsiz olduklar1 gériildii. Ozellikle Covid pandemisi sebebiyle toplu
tasimada Oksiiriirken kotii bakigslara maruz kaldiklarin1 belirttiler. Bu
baglamda toplumsal farkindaligimizin artmasi adina dernek faaliyetleri,
kamu spotu vb. etkinliklerinin sayisinin arttirilmasi degerli olacaktir.

8.  Caligmamizda kronik hastalik yonetimi ve is hayatina girme
ve siirdiirmekte bireylerin biiylik Olclide problem yasadigini gordiik.
Hastalik konusunda yetkili kisilerin bilgilendirilmesi yararli olacaktir.

9. Calismamizda  gelistirdigimiz ~ Cekirdek  Set  yeni
degerlendirme ve tedavi yollarinin 6niinii agmakla birlikte KF’li bireylerin

fonksiyonelligini gelistirmede de basar1 saglayacaktir.
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EK-1 Literatiir-KF’li birey- saglik profesyonellerinin belirttigi ICF kategorilerinin

yiizdeleri

Literatiir-KF’li birey- saghk profesyonellerinin viicut yapilar1 bileseni icin

belirttigi kategorilerin yiizdeleri

ICF kodu ICF bileseni bashg Literatir | KF’li Fzt. | Heki
birey m

2. seviye 3. seviye

s310 Burun yapist - 9043,33 005 006,45

s410 Kardiyovaskiiler sistem | %6,29 - - -
yapisi

s4100 | Kalp - - %12 | %9,68
50
s430 Solunum sistemi yapis1 | %11,89 - - 206,45
s4301 Akcigerler 2093,33 %97 | %87,5
%5,59 50 |0
54302 Gogiis kafesi - %33,33 - -

5. boliim sindirim metabolik, - - %12 | %29,0
endokrin sistemle 50 |3
iligkili yapilar

s530 Midenin yapist - %26,67 %25 | -

s540 Bagirsak yapisi - %86,67 %57 | %38,7

S50 |1

$550 Pankreas yapisi - - %42 | %54,8

50 |4
s560 Karaciger yapist - %23 %27 | %29,0
50 |3
s570 Safra kesesi ve safra - %13,33 - -
yollar1 yapisi
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$630 Ureme sisteminin yapist | - - %15 | %22,5
8
7. boliim Hareketle iligkili yapilar | - - %57 | %25,8
S50 |1
s730 Ust ekstremite yapist - %33,33 %5 | %51,6
1
s750 Alt ekstremite yapisi - - - %9,68
s760 Govde yapist - - %5 | %6,45
s7600 Vertebral kolon yapisi - 9043,33 - 006,45
s7700 Kemik yapilar %5,59 - - -
$8200 Ter bezleri - %9,68
s8300 El tirnaklar1 - %73,33 %30 | %38,7
1
$8301 Ayak tirnaklari - %73,33 %30 | %38,7
1
Literatiir-KF’li birey- saghk profesyonellerinin viicut islevleri bileseni i¢cin
belirttigi kategorilerin yiizdeleri
ICF kodu ICF bileseni bashg Literatiir | KF’li Fzt. | Hekim
birey
2. 3. 4. - - -- -
seviye | seviye | seviye
b1260 Disadoniikliik- - - %25 | %23
cekingenlik
b1300 Enerji diizeyi 215,38 953,33 -
b1301 Motivasyon - - %7, | %10
50
b1302 Istah %14,69 %40 %15 | %13
b134 Uyku islevleri %18,88 %13 - -
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b140 Dikkat islevleri %14,69 - - -
b152 Duygudurum islevleri | %15,38 %60 %10 | %71
b1522 Duygudurum araligi - - - -
(depresif)
b1801 Beden imaj1 %16,08 %80 - %06
b28012 | Mide veya karin agris1 | %16,08 %46,67 | - -
b440 Solunum islevleri %086,01 923,33 | %17 | %19
,50
b435 Immiinolojik sistem %23,78 %46,67 | %47 | %97
islevleri 50
B445 Solunum kaslar1 - - %12 | -
islevleri .50
b450 Ek solunum iglevleri | %24,48 %90 %47 | %48
,50
b455 Egzersiz tolerans %?5,59 %56,67 | %40 | %45
islevleri
b4550 Genel fiziksel - %43,33 | - -
dayaniklilik
b4552 Yorgunluk %16,08 %63,33 | %40 | %13
b460 Kardiovaskiiler ve 216,08 %90 %92 | %77
solunum islevleriyle 50
iligkili belirtiler
b469 Kardiovaskiiler ve 2018,18 %90 % %65
solunum sistemlerinin 100
ek islevleri ve
belirtileri, diger
belirtilmis ve
belirtilmemig(balgam)
b525 Defekasyon islevleri - %7 - %13
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b5251 Fegesin kivami %14,69 223,33 | - -
b515 Sindirim islevleri %16,08 %53,33 | %15 | %13
b530 Kiloyu koruma %15,38 %53 %40 | %90
islevleri
b5351 Siskinlik hissi - %10 - -
b6600 Fertilite ile ilgili - - %22 | %52
islevler ,50
b730 Kas giicii islevleri %?5,59 %40 %67 | %42
,50
Literatiir-KF’li birey- saghk profesyonellerinin aktivite ve katilim bileseni
icin belirttigi kategorilerin yiizdeleri
ICF kodu ICF bileseni bashg Literatii | KF’li Fzt. | Hekim
r birey
2.seviye | 3.seviye | 4.
Sev
iye
d2102 Tek bir gorevi bagimsiz | %9,79 - - -
olarak yerine getirme
d230 Glinliik rutinleri yerine | %9,79 - %22 | -
getirme ,50
d430 Nesneleri kaldirma ve 210,49 | %40 - -
tagima
d450 Yiiriime %11,89 |- - -
d4501 Uzun mesafe yiiriime - %40 - -
D4551 Tirmanma (merdiven) 211,89 950,00 | - -
d4552 Kosma 211,89 - - -
d4750 insan giiciiyle calisan - %10,00 | - -
tasit siirme (bisiklet)
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d570 Sagligina dikkat etme - - %17 | %6,45
,50
d5701 Diyet ve formda olmay1 | - - %10 | %09,
stirdiirme 68
d760 Aile iligkileri - - - %6,45
d770 Ozel/yakin iligkiler - %13,33 | - -
d7701 Kari1 koca iligkileri - - - %16,13
d820 Okul egitimi %9,79 - %52 | %58,06
,50
d845 Is bulma, siirdiirme ve 29,79 %20 %15 | %51,61
son verme
dg70 Ekonomik olarak - - %5 | %12,90
kendine yetme
9. boliim Toplum hayati, sosyal - %53,33 | %47 | %64,52
hayat ve yurttaghk ,50
do20 Eglence ve bos zaman - %40,00 | - -
d9200 Oyun - - %15 | -
d9201 Spor - - %7, |-
50
d9205 Sosyallesme %11,19 | %73,33 | %55 | %77,42
Literatiir-KF’li birey- saghk profesyonellerinin ¢evresel etmenler bileseni
icin belirttigi kategorilerin yiizdeleri
ICF kodu ICF bileseni bashgi Literatiir | KF’li Fzt. | Hekim
birey
2.seviye | 3.seviye | 4. - - -
Sev
iye
1101 ilaglar 216,08 983,33 | %7, | %48,39
5
e2151 Niifus yogunlugu - - - %16,63
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e235 Insanin yol agtig1 - %20 - -
olaylar

e225 iklim %40 - -

€260 Havanin niteligi - - - %35,48

e2600 i¢ mekanda havanin %40 %32 | -
niteligi ,50

e2601 dis mekanda havanin - %20 %20 | -
niteligi

e310 Yakin aile - %76,67 | %87 | %67,74

,50
e315 genis aile - %76,67 | %87 | -
,50

e320 Arkadaslar - %60 %20 | %9,68

e325 Tanidiklar, akranlar, is | - 966,67 | %57 | %29,03
arkadaslari, komsular ,50
ve topluluk tiyeleri

e330 Yetkili konumundaki - %46,67 | %25 | %12,90
insanlar

e355 Saglik profesyonelleri - - %25 | %32,26

4. boliim tutumlar %9,79

e410 Yakin aile fertlerinin - 266,67 | %87 | %64,52
bireysel tutumlari ,50

e415 Genis aile fertlerinin - 946,67 | %87 | %51,61
bireysel tutumlari ,50

e420 Arkadaslarin bireysel - %60 %20 | %9,68
tutumlari

e425 Tanidiklar, akranlar, is | - 966,67 | %57 | %29,03
arkadaslari, komsular ,50

ve topluluk iiyelerinin

bireysel tutumlari
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e430 Yetkili konumundaki - %43,33 | %25 | %12,90
insanlarin bireysel
tutumlari

e460 toplumsal tutum - %73,33 | %47 | %9,68

,50

e540 Tasimacilik hizmetleri, | - %13,33 | %12 | %6,45
sistemleri ve politikalar ,50

e570 sosyal glivenlik - %46,67 | - -
hizmetleri, sistemleri,
politikalar1

e580 Saglik hizmetleri, %9,79 %76,67 | %50 | 90,32
sistemleri ve politikalari

e585 Egitim ve dgretim - 926,67 | %25 | %12,90
hizmetleri, sistemleri ve
politikalar1

€590 Is ve istihdam - %20 - %19,35

hizmetleri, sistemleri ve

politikalart
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EK-2 Etik Kurul Onay1

Tarih |&TA20GE 1432
Sayr E14045557.050 01 4
QOOOEEDTT

: 0002650771

HACETTEPE UNIVERSITESI
GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

KURUL KARARI

OTURUM TARIHI OTURUM SAYISI KARAR SAYISI
07.02.2023 2023/02 2023/02-05
Arastirma Numarasi : GO 23/58 Degerlendirme Tarihi : 07.02.2023

Universitemiz Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi 8gretim iiyelerinden Prof. Dr. Sevil BILGIN"in
sorumlu arastirmaci oldugu, Uzm. Fzt. Seda Nur KEMER, Prof. Dr. Naciye Vardar YAGLI, Prof. Dr. Melda
SAGLAM, Dog. Dr. Ebru DAMADOGLU, Uzm. Dr. Oguz KARCIOGLU ile birlikte galisacaklari, Fzt. Nisa
AKYAZI'mn yiiksek lisans tezi olan, GO 23/58 kayit numarah “Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgm Uluslararas:
Swuuflandirmast (ICF) Temelinde Yetigkin Kistik Fibrozisli Bireyler fgin Cekirdek Set Olugturuimast” bashkh
arastirma onerisi gerekce, amag, yaklasim ve yontemleri dikkate alinarak incelenmis olup, 08 Subat 2023 — 08
Subat 2024 tarihleri arasinda gegerli olmak tizere etik agidan uygun bulunmustur.

Calisma tamamlandiginda sonuglarm igeren bir rapor Grne@inin Etik Kurulumuza génderilmesi

gerekmektedir.
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Erstz ALAN

LVLAD Eveakan elek SBPALUAYESL. . butps:/iwawnw turkiye gov r/hu-ebys adresinden 48cTTIb9-a048 498e. eab bd9RTEdfaT51 k
B%HJ&!L W&E}!}'lh Elektronik Imza Kanunu'na uygun olarak Giivenli Elektronik Imea ile imezalanmagte.
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EK-3 Aydinlatilmis Onam Formu

AYDINLATILMIS ONAM FORMU-1
HASTA FORMU
(Arastirmacinin Aciklamasi)
Sayin katilimet,

Kistik Fibrozis hastaligiyla ilgili yeni bir arastirma yapmaktayiz.
Aragtirmanin ismi “Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin Uluslararas1 Siniflandirmasi
(ICF) Temelinde Yetiskin Kistik Fibrozisli Bireyler I¢in Cekirdek Set
Olusturulmas1”dir.

Sizin de bu aragtirmaya katilmanizi 6neriyoruz. Ancak hemen sdyleyelim ki
bu arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim goniilliilitk
esasina dayalidir. Kararinizdan Once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek
istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz
formu imzalayiniz.

Bu aragtirmay1 yapmak istememizin nedeni, Tiirkiye’deki yetigkin KF’li
bireylere 6zgii hastanin mevcut durumunu hizli ve pratik bir sekilde degerlendiren
ve interdisipliner takim ig¢inde koordinasyonu artiran bir c¢ekirdek setin
gelistirilmesidir. Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Gogiis Hastaliklar1 Anabilim
Dalr’nin ortak katilimi ile gergeklestirilecek bu ¢alismaya katiliminiz arastirmanin
basarisi i¢in 6nemlidir.

Eger aragtirmaya katilmayi kabul ederseniz arastirmanin sorumlusu
Fizyoterapist Nisa Akyazi ile goriiseceksiniz. Goriismenin basinda size ¢alismanin
amaci ve olusturmayi planladigimiz Cekirdek Set’in ne olduguna dair bilgilendirme
yapilacak. Sonrasinda size hastaligin viicudunuzda olusturdugu problemleri
sorgulayan ve giinliik yasamda karsilastiginiz engelleri/kolaylastiricilart kapsayan
6 soru yoneltilecek. Bu calismaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir {icret
istenmeyecektir. Caligmaya katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Sizinle ilgili tibbi bilgiler gizli tutulacak, ancak g¢aligmanin kalitesini
denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da resmi makamlarca geregi halinde
incelenebilecektir.

Bu c¢alisgmaya katilmay1r reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak
tamamen istege baglidir ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi
bir degisiklik olmayacaktir. Yine ¢alismanin herhangi bir agamasinda onayinizi
cekmek hakkina da sahipsiniz.

(Katilimcinin/Hastanin Beyani)

Sayin Fzt. Nisa Akyaz tarafindan Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon Fakiiltesi’nde bir arastirma yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile
ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya
“katilimer” olarak davet edildim.
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Eger bu aragtirmaya katilirsam arastirmaci/hekim ile aramda kalmasi
gereken bana ait bilgilerin gizliligine bu arastirma sirasinda da biiyiik 6zen ve saygi
ile yaklagilacagina inaniyorum. Aragtirma sonuglarimin egitim ve bilimsel
amaclarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda
bana yeterli giiven verildi.

Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gdstermeden
arastirmadan ¢ekilebilirim. Ayrica tibbi durumuma herhangi bir zarar verilmemesi
kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma dist tutulabilirim.

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk
altina girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan ister dolayli olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan
nedenlerle meydana gelebilecek herhangi bir saglik sorunumun ortaya g¢ikmasi
halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin saglanacagi konusunda gerekli giivence verildi.
(Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim).

Arastirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilagtigimda; herhangi bir saatte,
Fzt. Nisa Akyaz1’y1 - (cep) no’lu, Prof. Dr. Sevil Bilgin’i - (cep) no’lu telefonlardan
ve Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon adresinden
arayabilecegimi biliyorum.

Bu aragtirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya
katilmam konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Eger katilmay1
reddedersem, bu durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir
zarar getirmeyecegini de biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamis bulunmaktayim. Kendi
basima belli bir diistinme siiresi sonunda adi gecen bu arastirma projesinde
“katilimer” olarak yer alma kararini aldim. Bu konuda yapilan daveti biiyiik bir
memnuniyet ve goniilliiliikk igerisinde kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinmn bir kopyasi bana verilecektir.
KATILIMCI
Ad1 Soyadi Adres GSM Imza

TANIK (Gerekiyorsa)
Ad1 Soyadi Adres GSM Imza

ARASTIRMACI
Ad1 Soyadi Adres GSM Imza

05...... :
Goriisme Tarihi ve Saati: ../../202. ..:..
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EK-4 Orjinallik Ekran Ciktis1

ISLEVSELLIK, YETIYITIMI VE SAGLIGIN ULUSLARARASI
SINIFLANDIRMASI (ICF) TEMELINDE YETISKIN KiSTiK
FIBROZISLI BIREYLER ICIN CEKIRDEK SET OLUSTURULMASI

ORIINALLIK RAPORL

12 w12 .7 %6

BEMZERLIK ENDEKS] INTERMET KAYMAKLAR]  YAYINLAR QOGRENCI ODEVLERI

BIRINCIL KAYMAKLAR

www.openaccess.hacettepe.edu.tr:8080 4
internet Kaynad %

openaccess.hacettepe.edu.tr
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EK-5 Dijital Makbuz

turnitin )
Dijital Makbuz

Bu makbuz ddevinizin Turnitin'e ulasudini bildirmektedir. Génderiminize dair bilgiler
sdyledir:

Gonderinizin ilk sayfasi asagida gonderilmektedir.

Gonderen:  Nisa Akyazi
Odev bashgr:  ISLEVSELLIK, YETIYITIMI VE SAGLIGIN ULUSLARARASI SINTFL...
Gonderi Bashdr:  ISLEVSELLIK, YETI¥ITIMI VE SAGLIGIN ULUSLARARASI SINIFL...
Dosya adi:  tablosuz_turnitin.docx
Dosya boyutu:  434.49K
Sayfa sayisi: 96
Kelime sayisiz 21,394
Karakter sayisi: 152,515
Gonderim Tarihi:  25-Haz-2024 07:4405 (UTC+0300)
Gonderim Numarasi: 2408529302
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EK-6 Bildiri Sunumu ile lgili Belgeler
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9. ULUSAL FIZYOTERAPI VE REHABILITASYON KONGRESI
p Katiln @@&w :
Nisa ?Uéyazz

=~

L—=
—

G—=
> e

Cumbhuriyetimizin 100. yilinda, 26-28 Ekim 2023 tarihlerinde Pamukkale Universitesi
Prof. Dr. Hiiseyin Yilmaz Kongre ve Kiiltiir Merkezi'nde Tiirkiye Fizyoterapistler Dernegi
tarafindan duzenlenen “9. Ulusal Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Kongresi’ne katilmigtir.

-
-

Prof. Dr. Tulin DUGER

Kongre Baskani
\_/Aé &a == - S - acn

Sayin Misa Akyazi,

26-28 Ekim 2023 tarihleri arasinda Denizli'de gerceklestirilecek olan 9. Ulusal Fizyoterapi ve
Rehabilitasyon Kongresi'ne gosterdiginiz ilgi icin tesekkur ederiz.

Kongreye gondermis o\dugunuz "Yetiskin Kistik Fibrozlsll Bireylerin Perspektifinden Islevsellik,

\ ve asi
Pilot Calisma - [lwustlgatlnn of Functionality Ill'lthln The Sl:npn r.vrThs International Classification
‘Of Functioning, Disability, and Health From The of Adult I With Cystic

Fibrosis: A Pilot Study" baslikli bildiri ozetiniz bildiri degerlendirme kurulu tarafindan elektranik ortamda
degerlendirilerek Sozlu Sunum clarak kabul edilmistir.

Bildiri Detaylariniz;

Bildiri Basligi: Yetiskin Kistik Bireylerin Y ve
‘masi K Pilot Calisma -
of Within The Scope of The International Classification Of

Functioning, Disability, and Health From The Persp of Adult With Cystic

Fibrosis: A Pilot Study

Yazar (lar): fisa Akyazi, Seda Nur Kemer, Naclye Vardar Yagli, Melda Saglam, Ebru Damadoglu, Oguz
Karcleglu, Sevil Bilgin

Sunucu Yazar: Nisa Akyazi

Bu kabul mektubu yalnizca bildiri sunucusuna gonderiliyor olup, hild\rinirLdiger yazarlarina duyurulmasi
sunucy yazarin sorumlulugundadir.

Bildiriyi sunacak yazarin en gec 2 Ekim 2023 gunu kayit ve odemesini tamamlamasi zorunludur. Sunucu
kaydi tamamlanmayan bildiriler sistemden otomatik olarak silinmektedir. Birden fazla yazarli bildirilerde
sunumu yapacak yazar disindak| yazarlarin da kongreye katilmak istemeleri halinde her bir kisinin kayitlarini
yaptirmalari gerekmektedir. Kongreye katilmak isteyen tum katilimellarin kayit yaptirmasi zerunludur.

Kabul Edilen ve sunulan Bildiri Ozetleri, Turk Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Dergisi Ozel
Sayisinda yayinlanacaktir. TURK FIZYOTERAPI VE REHABILITASYON DERGISI: TFD bilimsel yayin
organi-Emerging Sources Citation Index (ESCI), EBSCOhost, Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature (CINAHL), Excerpta Medica (EMBASE), Turkiye Atif Dizini, ULAKBIM Turk
Tip Dizini)

Sunum detaylariniz icin {en gec 9 Ekim 2023 tarihinden itibaren) kongre web sitesini takip edebilirsiniz.
Kongre Resmi Web Sitesi: www.fizyoterapikongresi2023.0rg

Kongremiz sizin katiliminizla daha da guclenecek ve bilimsel hedefine ulasacaktir.
Basarilarinizin devamini dileriz.

Kongre Duzenleme Kurulu adina,

Prof. Dr. Tulin Duger

Kongre Baskan|
Turkive Fizveterabistler Derneal Baskan|
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