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Interstisyel Akciger Hastahg Olan Cocuklarda Yasam Kalitesi: ChILD-Tiirkiye
Kayit Sistemi Bulgular:

Handan Kekeg!, Tugba Sismanlar Eyiiboglu', Ayse Tana Aslan!, Ozge Ulgen?, Aslithan
Ozcaglar?, Zeliha Basak Polat?, Betiil Bankoglu Parlak?®, Aysen Bingdl®, Seyda Karabulut*, Ela
Erdem Eralp*, Cigdem Korkmaz®, Berrak Oztosun®, Gokgen Kartal Oztiirk®, Bahar Girgin
Dindar®, Meltem Akgiil Erdal’, Umay Kavgaci’, Esin Gizem Olgun®, Fatma Nur Ayman’,
Zeynep Seda Uyan'?, Beste Ozsezen'!, Tugba Ramash Giirsoy'?, Pelin Asfuroglu'?, Mahir
Serbes!4, Mina Hizal'>, Halime Nayir Biiyiiksahin!®, Gézde Cavildak Karaaslan!’, Ebru Yal¢in’,
Nagehan Emiralioglu’, Yasemin Gokdemir?, Sevgi Pekcan’, Ayse Ayzit Kiling Sakalli®, Saniye
Girit?, Nazan Cobanoglu®, Giizin Cinel'®, Berna Oguz!®, Diclehan Orhan?’, Ahmet Cevdet
Ceylan?!, Nural Kiper’

'Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 BD
2Medeniyet Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 BD
3Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklart BD
“Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 BD
S[stanbul Universitesi Cerrahpasa-Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklart BD
Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gégiis Hastaliklar1 BD
"Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 BD

8 Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 BD
“Necmettin Erbakan Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklart BD
10K o¢ Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklart BD
"Sanlurfa Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklar
2Van Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklari
3Gaziantep Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklar
4Cukurova Universitesi T1p Fakiiltesi Cocuk Alerji ve Immunoloji BD
15 Ankara Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklari
'Mardin Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1
"Medipol Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 BD
¥Bilkent Sehir Hastanesi Cocuk Goglis Hastaliklar

“Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Radyoloji ABD

2Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Patoloji ABD

2IBilkent Sehir Hastanesi Tibbi Genetik

Handan Kekeg / Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklart BD

Giris ve Amac: Cocukluk cagi interstisyel akciger hastaligi (chILD), solunum fonksiyonlarini ve
genel saglhigi 6nemli Olciide etkileyen, nadir ve heterojen bir kronik akciger hastaliklar1 grubudur.
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Bu caligma, Tiirkiye Ulusal chILD Kayit Sistemi (chILD-TR) verilerini kullanarak chILD’li
cocuklarda ve ailelerinde saglikla iligkili yasam kalitesini (HRQoL) degerlendirmeyi
amaclamaktadir. Tiirkiye’de bu hasta grubu {izerinde yapilan ilk ulusal ¢aligsmadir.

Gerec¢ ve Yontem: Ocak 2024 itibariyla chILD-TR’de kayitl olan tiim merkezler ¢aligmaya davet
edilmigstir. 1 ay ile 18 yas arasindaki hastalar ve aileleri katilmis olup, katilimcilara son bir ay
icerisindeki semptomlarin1 degerlendiren anketler yiiz yiize uygulanmistir. Hastalarin klinik ve
demografik verileri kaydedilmistir. Yasam kalitesinin degerlendirilmesinde Pediatrik Yasam
Kalitesi Envanteri (PedsQL™ 4.0 Genel Cekirdek Olgekleri) ve PedsQL™ 2.0 Aile Etki Modiilii
kullanilmistir. Daha yiiksek puanlar daha iyi yasam kalitesini ve daha az problem ya da semptomu
ifade etmektedir. Hastalarin klinik ve demografik verileri ve yasam kalitesi 6lgekleri ile iligkisi
incelenmistir.

Bulgular: Calismaya 17 farkli merkezden toplam 175 hasta dahil edildi, 90’1 kizdi. Medyan yas:
93 (13-214) ay idi. En sik bildirilen semptomlar oksiiriik (%61,7), hirilt1 (%35,4) ve nefes darlig1
(%33,7) olmustur. Solunum fonksiyon testi yapabilen 18 hastada, FEV1 medyan degeri %69 (25—
108), FVC %65 (25-109) ve FEF2s5-75s %83 (22—148) olarak oOl¢iilmiistiir. FEV1% ile PedsQL™
Fiziksel Saglik Ozet Skoru, Ebeveynin Bildirdigi Fiziksel Saglik Ozet Skoru, Psikososyal Saglik
Ozet Skoru ve total skor arasinda giiclii pozitif korelasyon saptanirken (p=0,007, r=0,608;
p=0,025, r=0,527; p=0,032, r=0,522; p=0,009, r=0,612), hastalik siddetini gosteren Fan skoru ile
yasam kalitesi Ol¢ekleri arasinda anlamli negatif korelasyon bulunmustur (p<0,001). FEV1 ile
Ebeveyn HRQL Ozet Skoru, Aile Islevsellik Ozet Skoru ve Aile Etki Modiilii toplam skoru
arasinda anlamli bir korelasyon saptanmazken (p>0,05), Fan skoru ile zayif negatif bir korelasyon
saptanmistir(p < 0,001, r=-0,302; p= 0,01, r=-0,217; p=0,001, r =-0,291).

Sonuc: Calismamiz, chILD’li cocuklarda akciger fonksiyonlar ile saglikla iligkili yasam kalitesi
arasinda giiclii bir iliski oldugunu gostermektedir. Hastalik siddeti arttikca fiziksel ve psikososyal
iyilik hali olumsuz etkilenmektedir. Bulgular, multidisipliner bakim, psikososyal destek ve hasta-
aile merkezli yonetimi iceren biitlinciil bir yaklagimin 6nemini vurgulamaktadir.

Anahtar Kelimeler: Yasam Kalitesi Olcegi, Ailevi Etki Olgegi, Interstisyel Akciger Hastalig,
chILD, Cocuk
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