AILE BIiLGI BEYANI

Yenidogan bebeklere uygulanan
tarama testi sonucunda bebegimde
KIiSTiK FiBROZIS siiphesinin
ortaya ¢iktig1 ve bebegimin en kisa
zamanda degerlendirmeye ihtiyaci
oldugu konusunda bilgilendirildim.
Hastalik ile ilgili tarafima verilen
bilgilendirmeyi dinledim/okudum.
Bebegimle ilgili degerlendirmenin
yapilabilecegi Merkezler konusunda
bilgi aldim.

Anne ya da Babanin
TCKN:

Adi Soyadi:

Imzas::

Bilgilendirmeyi Yapan Hekimin
Adi Soyadi:
Imzas::

TCKN: Tiirkiye Cumhuriyeti
Kimlik Numarasi

Bu boliim saghk kurulusunda
kalacaktir
-1-

“KIiSTiK FIBROZiS YENIDOGAN
TARAMA TESTi” POZITIF
SAPTANAN BEBEKLER iCIN
BILGILENDIRME BROSURU
Yenidogan tarama testi sonuclarinin
anlami nedir?
Bebeginiz dogdugunda erken taninin
o6nemli oldugu bazi dogumsal
hastaliklarmn arastirilmasi igin topuk
kani alinmaktadir. Bu tarama
sonuglarinda ¢ocugunuzda bu
hastaliklardan herhangi birisi i¢in test
pozitif saptanmasi ¢ocugunuzun hasta
oldugu anlamina gelmez, hastalik
siiphesi oldugu anlamina gelir. Tarama
testi pozitif olan bebege mutlaka daha
ileri incelemeler yapilmali ve hasta
olup olmadig1 anlagilmalidir.
Sizin bebeginizin tarama testi
sonucunda KISTIK FIBROZIS testi
pozitif ¢ikmustir.
COCUGUNUZDA KISTiK
FiBROZIiS HASTALIGI OLUP
OLMADIGININ
ANLASILABILMESI ICiN BASTA
TER TESTi OLMAK UZERE BAZI
TESTLER YAPILMASI
GEREKMEKTEDIR.
BEBEGINIZIN ACIL BiR
TEDAVIYE YA DA BAKIMA
IHTIYACI YOKTUR.
Bundan sonraki en 6nemli adim
bebeginizin kistik fibrozisli hastalar ile
ilgili uzmanligi olan bir hekim
tarafindan muayene edilmesi ve eger
gerekli ise yeni bazi testlerin
yapilmasidir. Doktorunuz istenecek
olan testler ve sonuglari ile ilgili olarak
sizi bilgilendirecektir.

Bu béliim aileye verilecektir
-1-
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Kistik fibrozis nedir? Kistik Fibrozis esas
olarak akcigerleri ve sindirim sistemini
etkileyen genetik bir hastaliktir. Kistik
fibrozis hastaliginin olusabilmesi i¢in biri
anneden biri babadan gelen, hastalig1
tastyan iki genin bir araya gelmesi
gerekmektedir. Yani hastalik sadece
anneden ya da sadece babadan degil, hem
anneden hem de babadan gelen genlerin
birlesmesi ile ortaya ¢ikar. Kistik fibrozisli
bebeklerde hastalik ile bulgular cesitli
yaslarda ortaya ¢ikabilir. En sik rastlanan
sikayetler tekrarlayan akciger
enfeksiyonlari, sik hastalanma ve aldiklari
besinleri yeterince sindiremedikleri i¢in
bol miktarda yagli pis kokulu digkilama ve
yeterli kilo alamamalaridir.

Kistik fibrozis hastaliginin tanisi nasil
konur? Kistik fibrozisli hastalarin
terlerinde tuz miktar yliksektir ve
hastaliginin tanisi ter testi ile konur. Bu
testin yapilabilmesi i¢in ¢ocugunuzun
kolundan ya da bacagindan az miktarda ter
toplanir ve terdeki tuz miktar1 olgiiliir.
Sonuglar genellikle ayni giin i¢inde ¢ikar.
Eger ter testi sonuglari kistik fibrozis
tanisini destekliyor ise doktorunuz sizinle
bebeginiz igin yapilmasi gereken tedavileri
goriisecektir. Bebeginiz en kisa siire iginde
kistik fibrozisli hastalarin izlendigi bir
kistik fibrozis merkezine
yonlendirilecektir.

Kistik fibrozis icin mevcut olan tedaviler
nelerdir? Yenidogan taramasi sayesinde
erken tani alan kistik fibrozisli hastalar
uygun diyet, ilaglar ve fizyoterapi ile
tedavi edilirler. Kistik fibrozis hastaliginin
kesin tedavisi olmamakla birlikte her
gegen giin bulunan yeni tedaviler
sayesinde hastalar daha uzun ve saglikli bir
hayata sahip olmaktadir.
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