KSITiK FIBROZIS YENIDOGAN TARAMASI
Prof Dr Fazilet Karakog
CF merkezler,

Tani alan hastanin degerlendiirlmesi
CF tani hasta perpektifi






Kistik fibrozis,

- yenidogan taramasina

4 1 Ocak 2015 itibari ile
dahil edilmistir.
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NE KADAR ZOR BIR iS YAPILIYOR?
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Yilda 1.600.000 bebek
taraniyor
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1Yenidogan

Taramasi ile
Erken Teshis
Hayat Uzatir.

KiSTiK FIBROZIiS
YARDIMLASMA VE ‘DA'v;h ISMA

KifDER

KISTIK FIBROZIS

YARDIMLASMA VE DAYANISMA
DERNEGI




Hurriyet

Kistik Fibrozis taramasi istiyoruz...
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Dliimciil hastahiga ragmen anne oldu
DIDEM SEYMEN
Giris Tarihi: 06.10.2015
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Ulusal yeni dogan tarama
programinin olmadigi tlkelerde
tani yasi 4 ay ile 2 yas arasinda

Yeni dogan tarama
programindan maksimum
faydanin saglanabilmesi icin
taninin 2 ayin altinda
konulmasi gerekiyor

Ik 1-2 ayda bile bazi bebeklerin
semptomatk hale geldigini
unutmamak gerekiyor

iﬂ;

European CF Society Patient Registry ,annual reports 2013 and 2014
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® ARTICLES

Differences in Outcomes between Early and Late Diagnosis of Cystic
Fibrosis in the Newborn Screening Era

Michael J. Coffey, BMed, MD', Viola Whitaker', Natalie Gentin, MBBCh, FRACP'?, Rosie Junek, DCH?,
Carolyn Shalhoub, BSc(Hons), GradDip(Counselling)’, Scott Nightingale, BMed(Hons), MClinEpid, FRACP>*,
Jodi Hilton, BMed, FRACP’*, Veronica Wiley, PhD*?, Bridget Wilcken, MD, FRACP*?, Kevin J. Gaskin, MD, FRACP**, and
Chee Y. Ooi, MBBS, FRACP, PhD""

Yeni dogan tarama programi ¢aginda erken ve gec
tan1 alan hastalar arasindaki farkliliklar

J Pediatr 2017;181:137-45



YTP tani Semptomlar
alan ile tani alan

Tani yasl

Solunum
semptomlari

GIS semptomlari

Buyime &
Gelisme

Hastane yatisi

Hastanede yatis
gunu

1.35 yil (0.4-
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5.0
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YTP tani

alan

Semptomlar
ile tani alan

Boy z skor

Agirhik z skor

Pseudomomas
kolonizasyonu

FVC

FEV

FEV, %

-0.03

-0.06

% 24

251L

2.0

0.97

2.11L

1.7

0.88

0.02

0.03

0.01

0.003

0.003

0.02



—

“Yenidogana tarama testi ile tan1 almak yasam suresini uzatiyor

Survival (%)

o
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L

50

25

Diagnosed by NBS
(1981 to 1984)
r'd

(P=0.01)
Diagnosed by clinical presentation

(1978 to 1981)

Adapted from:

Dijk FN et al, Arch Dis Child 2011.
Copyright © BMJ Publishing Group Ltd

' ' ' ' & Royal College of Paediatrics and Child
10 15 20 25 Health. All rights reserved.

Age (years)



NEDEN KF YENIDOGAN TARAMASI YAPMALIYIZ?

*Erken malnutrisyon ve vitamin eksikligini
onlemek(genellikle 2 aydan itibaren vardir)

*Erken pulmoner komplikasyonlari azaltmak
(Atelektazi, pnomoni, hava yolu enfeksiyonu)

Uzun donemde buyume, kognitif fonksiyonlar ve
yasam suresi uzerine olumlu etkilerin varligi

Ailelere genetik danigsma verilebilmesi
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AREST CF cohort, erken nutrisyonel parametreler
cok iyi olmasina ve bebeklerin cogunun asemptomatik
olasina ragmen

3 yasinda hastalarin % 60 ‘inda BE

. \ \ BT de ilk bulgular brons duvarinda
; kalinlasma ( % 45) ve hava hapsi ( % 67).
| geligiyor

,‘/ﬁ 9 -« Ortalama 3.6 aydan itibaren hastalarin %
T (
( v

/2% 21 inde BAL da bakteriyel enfeksiyon
=2 saptaniyor



i1l Y TP ile erken tani prognozu iyilestiriyor

ama bizim su anda elimizde olan tedavi
yontemleri erken akciger hasarini
onlemek igin yeterli deqil

KFTR modulatorlerinin bu yas grubunda
kullanilabilir hale gelince bu parametreler
en kucuk hasta grubunda bile ilacin
etkinligini degerlendirmek icin kulanilabilir




TC SAGLIK BAKANLIGI ARALIK 2006 TARIHINDEN iTIBAREN
YENi DOGAN TARAMA PROGRAMINI YURUTMEKTEDIR

HIPOTIROIDI 1/3344

FENILKETONURI 1/4500

BiYOTINIDAZ EKSIKLIGI 1/11.000

KISTIK FIBROZIS 1 ocak 2015
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ULKEMIZDE UYGULANAN
TARAMA YONTEMI

IRT | Biyolojik
Dogumda konfirmasyon

290 pg/l | Ter testi




IRT,topuk kaninda Immunoreaktif tripsinojen
pankreas tarafindan yapilan bir enzim prekursorudur

Hem normal hem de Kistik fibrozisli yeni doganlarin
kaninda tesbit edilebilir

IRT duzeyleri pankreatik yetersizligi olmayan %15 hasta
dahil tum KF i hastalarda yuksektir.Hasara ugramis
pankraetik asiner hucrelerden kan akimina gecer

Perinatal strese bagli olarak nonspesifik IRT yuksekligi
saptanabilir




Mekonyum ileusu
olan Kistik fibrozisli
bebekler dusuk IRT
duzeylerine sahip

olabilir

MI= TER TESTI



Perinatal stres
Dusuk apgar skoru

Dehidratasyon
Malnutrisyon
Aktif egzema
Odem
Topamax® tx
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YUKSEK IRT DUZEYLERI ALARME EDICI OLMALIDIR
FAIL SAFE

IRT diizeyi 1 KF / # bebek KF risk
100-140 0/1404 0
140-180 1/387 0.25
180-220 12/333 3.6
220-260 13/122 10.7
260-300 11/59 18.6

>300 20/83 24.1




TARAMA TESTI POZITIF
SAPTANAN

HASTALAR iCiN BiLGI BROSURU
HAZIRLANDI

Kistik Fibrozis yenidogan tarama testi
sonuclarinin anlami nedir?

Bebeginiz dogdugunda bazi dogumsal
hastaliklarin taranmasi icin topuk kani
alinmaktadir. Bu tarama sonucglarinda
cocugunuzda kistik fibrozis tarama testi
pozitif olarak saptanmistir Bu tarama
testinin pozitif olmasi g¢ocugunuzun
kistik fibrozis oldugunu anlamina
gelmez.

Cocugunuzda kistik fibrozis hastaligi olup
olmadiginin anlasilabilmesi icin basta ter
testi olmak Uzere bazi testler yapilmasi
gerekmektedir.



Yenidogan tarama (YDT) ve KF aile
bilgilendirme

Dogum sonrasi YDTT YDTT sonucu
Dogum oncesi kani alinirken bildiriminde

Evet (n,%) Hayir(n,%) Evet(n,%) Hayir(n,%) Evet(n,%) Hayir(n,%)

YDTT 16(16,2) 82(82,8) 55 (58) 40 (42)

KF  13(13,8) 81(86,2) 26(27,4) 39(72,6) 58(63,7) 33(36,3)

YDT icin topuk kani alinirken KF ile ilgili bilgilendirme yapilmayan
hastalarda tani gecikmistir (p=0.02)



TO DO
\/ — HASTALARI YTP VE KF iLE iLGILi DAHA iYi
?- BiLGILENDIRMELIYiZ...




Malnutrisyon, fatal hiponatremik
dehidratasyon gibi sonuglar hayatin ilk
haftalarindan itibaren ortaya cikabilir

Yenidogan tarama testi pozitif olarak
sonuclandiginda mumkun olan en kisa
sure icinde ter testi yapilmalidir.

Ik 48 saatin igindeki bebeklerde terde
elektrolit duzeyleri yuksek olacagindan,
(sodyum>70 mmol/L) ter testi yapilmasi

onerilmez.




Yenidogan tarama testi pozitif olan bebekelrde ter testi
yapilicaya kadar gecen sure 2014 US Registry
TER TESTI YAPILINCAYA KADAR GECEN ORTANCA SURE 30 GUN
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Her ilde ter testi merkezi: Yenidogan
taramasi ile kistik fibrozis tanisi
gecikmesine ¢oziim olabilir mi?

Yasemin GOKDEMIR?, Tugba SISMANLAR EYUBOGLU2, Nagehan EMIRALIOGLUS,
Berrin ER*, Sevgi PEKCAN>, Pinar ERGENEKON?, Velat SEN®, Sanem ERYILMAZ
ESREF7, Mina HIZAL” Haluk COKUGRASS, Ayse Senay SASIHUSEYINOGLUS®,
Ali OZDEMIR®, Pinar AY!!, Ozge YILMAZ!2

Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gégilis Hastaliklari BD
2Dr Sami Ulus Kadin Dogum Cocuk Saghgi Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk Goglis Hastaliklari
3Gaziantep Cengiz Gokgek Kadin Dogum ve Cocuk Hastaliklari Hastanesi Cocuk Gogus Hastaliklari
“Hacettepe Universitesi Tip Fakiltesi Yogun Bakim BD
SNecmettin Erbakan Universitesi, Meram Tip Fakiiltesi Cocuk Gégiis Hastaliklari BD
®Dicle Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gégiis Hastaliklari BD
"Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gégiis Hastaliklari BD
8Cerrahpasa Tip Faktltesi Cocuk G6gus Hastaliklari BD
9Cukurova Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklari BD
OMersin Sehir Hastanesi Cocuk G6gus Hastaliklar
UMarmara Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Saghig ABD
12Celal Bayar Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklari BD



SONUCLAR

Ortanca
(gun) 25.p | 75.p | Min Maks
KF tani gunu 45 30 | 75 | 11 | 540
I YDTT 20 10,8363 2 | 180
SONugG
2.YDTT 28 19 45 7 1180
sonuc

Hastalarin 63’ Gine (%63, 6) YDTT (Yenidogan tarama testi)
sonug¢ formu verilmis




Ter testi merkezine bebeginiz kac¢ haftalik iken

basvurdunuz?
GEC KF TANISI

Ter testi merkezi basvuru (n,%)

Hasta
Merkezler Erken (<8 hafta) |Gec¢ (>8 hafta) | sayisi
1-Istanbul 25 8 33

0=0.001

2-Orta Anadolu 17 9 26
3-Guneydogu Anadolu (3 20 23
4-Akdeniz+Ege 9 3 14
Total 59 37 96
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Ter testi merkezi bulunan iller

KARADENIZ

™ AKDENIZ T Ay
< Ulkemizde 81 ilin 32’sinde ter testi uygulandigi

bilinmektedir.

http://cocukergen.thsk.saglik.gov.tr



YDT sonuclari aileye bildirildikten sonra ter testi

‘/ merkezine ulasilana kadar gecen surede hasta

— takip edilmeli, ter testinin en kisa surede yapilmasi

saglanmalidir. Bolgeler arasi farkhliklar
giderilmelidir




T.C. SAGLIK BAKANLIGI
TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU

ULUSAL YENIDOGAN TARAMA PROGRAMI

KISTIK FIBROZIS TARAMASI
TER TESTI REHBERI

Hazirlayanlar
Prof. Dr. Ugur Oz¢elik
Prof. Dr. Fazilet Karakocg
Prof. Dr. Hasan Y Uksel
Dog. Dr. Ozge Yilmaz
Kimyager Nermin Gurcan
2015

COCUK SOLUNUM YOLU VE COCUK GOGUS

HASTALIKLARI VE HASTALIKLARI DERNEGI
KiSTiK FIBROZiS DERNEGi
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Diagnosis of Cystic Fibrosis: Consensus Guidelines from the
Cystic Fibrosis Foundation

Philip M. Farrell, MD, PhD’, Terry B. White, PhD?, Clement L. Ren, MD?, Sarah E. Hempstead, MS?, Frank Accurso, MD*,
Nico Derichs, MD®, Michelle Howenstine, MD?, Susanna A. McColley, MD®, Michael Rock, MD',
Margaret Rosenfeld, MD, MPH’, Isabelle Sermet-Gaudelus, MD, PhD?, Kevin W. Southern, MBChB, PhD?,
Bruce C. Marshall, MD? and Patrick R. Sosnay, MD"

J Pediatr 2017;181S:S4-15

Kistik Fibrozis Tanisi:
Kistik Fibrozis Vakfindan Konsensus rehberi



Ter testi Testin iki Gecgerli bir

koldan klinik neden
>2 kg ve yapllma3| var ise
>36 daha kiiciik
haftanin orneklerln bebeklerde




Ter testinin yilda en az 150 test
yapan bir merkez tarfindan
yapilmasinda fayda var

Yeterli miktarda ter
toplanmalidir.(15 L for
MacroductTM )




TERDE KLOR OLCULUR

Yontem Yas gruplari Ter testi negatif | Ara deger Ter testi pozitif
(KF olasihigi cok | (Test tekrari (KF tanisini
dusuk) gerekir) destekler)

Ik 6 ay <30 mmol/L 30-59 mmol/L | >60 mmol/L

Terde direk

Klor 6lcimu <40 mmol/L

6 ay ve Uzeri <30 mmol/L 40-59 mmol/L | >60 mmol/L




TERDE KONDAKTIVITE
OLCULEBILIR

» Terde Klor degil, konduktivite
olcullr ise degerler 15 mmol/L daha
yuksektir cunku terdeki laktat ,
bikarbonat gibi anyonlarda olgulur

« Konduktivite olgumlerinin terde klor
olcumleri kadar etkin oldugunu ve
taniyr dogrulayabilecek bir test
olarak kullanilabilecegini
destekleyen calismalar vardir

Langen A. Eur J Pediatr 2015
Domingos MTIJ Pediatr (Rio J) 2015



Kondaktivite sonuclari ve yorumlamasi

Yontem Yas gruplart | Ter testi Ara deger Ter testi pozitif
negatif (Test tekrari | (KF tanisini
(KF olasiligr | gerekir) destekler)
cok dusuk)

Terde

konduktivite | Her yag grubu | <50 mmol/L | 50-89 mmol/L = >90 mmol/L
olgimu



KF tanisi alan bir gcocugun 24-72 saat icerisinde akredite bir kistik
fibrozis merkezinde

ILK ZIYARETE

gitmesi tavsiye ediliyor

ULKEMIZDE KISTIK FIBROZIS MERKEZLERI



Aileler tum hayatlari boyunca
cocuklarina kistik Fibrozis tanisinin
konuldugu ilk gorusmeyi
hatirlayacaklardir ‘Ne zaman, nasil
ve kim tarafindan ‘ yapildigi

KF tanisini duymak anne babalarda
ailenin tum gelecegini etklleyen ,
guclu duygusal sonuglari olan bir

durum

Gorusmenin aceleye getiriimemesi,
sessiz, sakin bir ortamda
gerceklesmesi, deneyimli ailenin
sorularini yanitlayabilecek bir
doktor tarafindan yapilmasi uygun
olacaktir




Hi¢ bir semptpomu olmayan bir yeni dogan
bebegin tarama programi sonrasinda Kistik
Fibrozis tanisi almasi sonrasinda ailenin bu
yeni duruma adapte olabilmesi icin zamana
ihtiyaci vardir

Bazi aileler ‘inkar’ yoluna gidebilir. Saglikl
gorunen bir bebekte bu kadar ciddi bir
hastaligin ve kompleks tedavilerin
gerekliligine innamakta guclik cekebilirler

Ozellikle de ailenin KF tanili ikinci bebegi ise
ve prenatal testler yapiimamis ise ‘ sucluluk’
hissedebilirler.




' Hastaligin ancak hem anne hem de

baba da tasiyicilik olmasi durumunda
ortaya c¢iktigi ve takip eden
hamileliklerde kistik fibrozisli
bebeklerin olma ihtimalinden
bahsedilmelidir

- Hayat suresini kisaltan,ve yagsam

suresince devamli ve kompleks
tedaviler gerekitren bir hastalik
oldugundan ve erkek infertilitesinden
bahsedilmelidir

Hastalikla ilgili giderek uzayan yagsam
suresindenve temel bozuklugu
ortadan kaldiran umut veren yeni
tedavilerden bahsedilmeli




Kistik Fibrozisli hastalarin KF merkezlerinde
izlenmeleri ne kadar onemlidir?

Kistik Fibrozis bir multisistem hastalig:
oldugu icin konu ile ilgili tum bulundugu
' merkezlerde izlenmesinin daha iyi klinik
. sonugclar ve prognoz ile birlikte oldugunu
gosteren calsmalr vardir.

Mahadeva R, BMJ. 1998
Johnson C. Chest 2003.
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KF merkezi yilda en az 50 hastanin
dizenli olarak izlendigi, tani, tedavi

¢ ve komplikasyonlarin tx i¢cin uygun
' alt yapiya sahip olmali

KF merkezinde hastaligin tanisi ve tx
yapabilecek tum uzmanlarin
bulunmasi gerekir. Merkezde 24 saat
ulasabilir acil servis olmalidir

-

Ter testi ve / veya KFTR gen
mutasyon analizi ,solunum fonksiyon
testi mikrobiyoloji ve biyokimya lab
ve radyoloji (bilgisayarli tomografi)
olmalidir




KISTIK FIBROZIS MERKEZLERINE
IHTIYACIMIZ VAR
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BUTUN HASTALAR TARAMA ILE TANI ALMIYOR....

Number of New CF Diagnoses, 1991-2015
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KISTIK FIBROZIS TARAMA 2015 SONUGLARI

Taranan bebek sayisi :1.292.703

Tekrar istenen kan ornegi : 23 316

sayisl

Ter testi icin sevk edilen : 3.123

bebek sayisi

Ter testi normal cikan : 2.798

Aile sevki kabul :84

etmiyor/ulagilamiyor

Ex olan bebek 117 203 bebek
Tanilama surecinde . 2

Tani alan bebek 1124 1 / 10.425



KISTIK FIBROZIS TARAMA 2016 SONUGCLARI

Taranan bebek sayisi 1.277.013

Tekrar istenen kan orneqi 32941

sayisl

Ter testi icin sevk edilen 5737

bebek sayisi

Ter testi normal ¢ikan 5200

Aile sevki kabul 113

etmiyor/ulagilamiyor

Ex olan bebek 150 400 bebek
Tanilama slrecinde 136

Tani alan bebek 141 1/ 9.056



2016 Istanbul verileri
Ex olan bebeklerin 25 ‘inde IRT > 200
(Ortalama IRT 289)

Canli dogum sayisi : 239.144

Tekrar istenen kan ornegi sayisi 4154
Ter testi icin sevk edilen bebek sayisi : 465

Ter testi normal ¢cikan : 384

Aile sevki kabul etmiyor/ulasilamiyor 19

Tanilama surecinde 2
Ex olan bebek 90

Tani alan bebek 31 1/7714



2: Ne yapmaliyiz?

KFTR proteini,fetal plasenta ve fetal pankreastaki aktivasyonlari nedeni ile
fetal gelisim Uzerinde Ozellikle 3. trimester suresinde onemli rol oynar

KF li bebeklerin SGA, disuk dogum agirigi ve preterm dogum ile ilgkili
olabilecegi dustUnulmektedir

YD donemindeki yuksek olum oranlari daha siddetli hastalik
ile birlikte olabilir mi?

YDT testi pozitif olup ter testi yapilamadan ex olan bebeklerin
ne kadari gercekten KF belirlenebilmesi i¢cin ¢caligmalarin
yapilmasi lazim

Genetik calisma



2016 yilinda tarama testi pozitif olup ter testi yapilmadan
ex olan bebeklerin 25 ‘inde IRT duzeyleri >200
(Ortalama 307.6)

IRT diizeyi 1 KF / # bebek KF risk
100-140 0/1404 0
140-180 1/387 0.25
180-220 12/333 3.6
220-260 13/122 10.7
260-300 11/59 18.6

>300 20/83 24.1




2016 YILINDA

EX OLAN
ULASILAMAYAN
TANILAMA SURECINDE
400

BEBEK VAR




J Pediatr 2017;180:206-11
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ARTICLES ®

Cystic Fibrosis is Associated with Adverse Neonatal Outcomes in
Washington State, 1996-2013

Kathleen J. Ramos, MD', Coralynn S. Sack, MD'?, Kristina H. Mitchell, MD"?, Christopher H. Goss, MD, MSc, FCCP***, and
Jacqueline R. Starr, PhD, MS, MPH'*




Kistik Fibrozisli cocuklarda yenidogan doneminde
dusuk dogum agirligi ve preterm dogum daha sik
ve ilk bir yasta olum oranlari daha yuksek

1996-2003 2006-2013

Dusuk dogum agirhgi 3.5 <0,01 4.0 <0.01
<2500 gr

SGA 1.6 0,025 1.0 0.98
<10P

Preterm dogum 3.0 <0.01 2.8 <0.01
< 37 hafta

Infant 61Gm 6.8 0,006 12.1 0.002

<1yas



U T.C. SAGLIK BAKANLIGI

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU
KiSTiK FIBROZIS YENi DOGAN
TARAMAULUSAL YENIDOGAN TARAMA TESTi

ILE TANI ALAN HASTALARIN iZLEME REHBERI

Editorler
Prof. Dr. Refika Ersu
Dog¢ Dr Erkan Cakir
2015

COCUK SOLUNUM YOLU VE COCUK GOGUS @
HASTALIKLARI VE HASTALIKLARI DERNEGI o+ "+,
KiSTiK FIBROZIS DERNEGI \"r

sssss



2 IRT POZITIF

TER TESTI

Klor > 60 mmol/L ya
da

Konduktivite > 90
mmol/L

KISTIK FIBROZIS
KESIN TANI

KF merkezine
yonlendir

Klor 30-59 mmol/L ya
da

Konduktivite > 50-89
mmol/L

KISTIK FIBROZIS
KESIN OLMAYAN TANI

KF merkezine
yonlendir

Klor < 30 mmol/L ya da
Konduktivite < 90

mmol/L

KISTIK FIBROZIS YOK

Yalaci pozitif tarama
testi




KFTR iligkili metabolik sendrom (CRMS)
KF tarama pozitif belirsiz tani (CFSPID)

Yeni dogan tarama
testi pozitif

Ter testi Klor 30-59
mmol/L

KFTR geninde 2
‘den daha az KF ‘e
yol actigi bilinen
saptanmasi

Sikhigr % 5-15

Uzun donem takipteki klinik bulgulari ¢ok iyi
tanimlanmamistir

KF li hastalarda sik rastlanilan P. Aeruginosa
or S. Aureus. Gibi patojenler daha fazla
saptanmis

CRMS/CFSPID tanisi alan her 10 bebekten
1 tanesi daha sonra klinikte KF tanisi aliyor

Bu ¢ocuklara sik olmayan ama duzenli klinik
vizitler ve 6 ay ve 2 yasta ter testi tekrari
oneriliyor



YD taramasinda KF tanisi alan hastalarin

izlemi

| Hastalara Saglik Bakanligi'nin

uyguladigi rutin asi takvimi
uygulanmalidir

6 aydan buyuk bebeklere yillik grip

asisi onerilir.

2N

.| Hastalar 2-3 aylik araliklarla
| izlenmelidir, boy kilo takibi onemli




Pankreatik fonksiyonlar fekal elastaz 1 testi
ile degerlendirilir

Pankreas yetmezligi olan (Fekal elastaz duzeyi
<200 mcg/gr ) hastalara PERT baslanir

PERT tedavisinde dozun ogun basina 2500
U/kg ve toplamda 10000 U/kg /gun’u
gecmemesi onerilir.

Bebeklerde PERT kapsulleri acilarak az
miktarda su/mama/anne sutl/veya meyve
puresi ile karistirilip verilir.




Tani alir almaz hastalara solunum
fizyoterapisi baglanmalidir

DORNASE A
PULMOZ\

INHALATION SOI
‘ KEEP REFRIC
d

ber

US Li

Recombinant human DNAse
(Pulmosyme®) guvenilir ve guclu bir
mukolitik, solunum semptomlari olan
hastalara kulaniimasi oneriliyor

HYA

Sod.zicae Nt e il Tmesate
delle pairaziani marase

miab Tovau 3 v

Crevrxcomarmendi RS

e —
Chiesi

Hipertonik saline de kucuk cocuklarda
guvenilirdir yine tani sonrasi solunum
sempt olan hastalarda kullanimi onerilir







Ne yapmaliyiz?

—

KF, YDT programi ile ilgili dogum o6ncesi ve dogum
sonrasi aile bilgilendirmesi , iyilestiriimelidir.

YDT pozitif saptandiktan sonra ter testi yapilana kadar
gegce sure kisaltiimali, bolgeler arasi farkliliklarin
giderilebilmesi igin ter testi daha ulasilabilir olmalidir

YD bebeklerde ter testi uygulanmasinin standartlarinin i¢
ve dis kontroller ile denetlenmesi

Ter testi yapilamadan YBU de uzayan yatislari olan ya da
ex olan hastalar ile ilgili olarak ne yapilabilir? Genetk
calisma

Kistik Fibrozis merkezlerine intiyacimiz var
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| have CF
= With your help

CF won't have me



