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every breath counts

ChILD - Cocuklarda interstisyel akciger hastaligi

ChILD, cocuklarda interstisyel akciger hastaligi anlamina gelir. Cocuklari etkileyen
200G askin nadir akciger hastaligini agiklamak icin kullanilir.

Bu bilgi metni ChILD’in ne oldugunu, nasil teshis ve tedavi edildigini aciklar.

Farkli ChILD bicimleri hakkinda daha ayrintili bilgi ChILD Hasta Oncelikleri web
sitesinde bulunabilir: www.europeanlunginfo.org/child

Interstisyel akciger hastaligi nedir?

“Interstisyel akciger hastalig1” ifadesi; interstisyum, doku ve akcigerdeki petekler (hava
keseleri) etrafindaki alani etkileyen akciger hastaliklarindan olusan btytik bir grubu
kapsar. Burasi, oksijenin viicuda alindigi ve karbondioksidin viicuttan atildigi yerdir.

Bu hastaliklar, akcigerleri farkh yollardan etkileyebilir. Cogu zaman, interstisyumun
duvarlari kalinlasarak akcigerlerin genislemesini (nefes alirken) veya kiictilmesini (nefes
verirken) zorlastirir. Bu da kandaki oksijen seviyelerinin diisiik olmasina ve ¢cocugun
nefessiz kalmasina neden olabilir. Bu acigi gidermek isteyen cocuk genelde daha hizli
nefes alir, bu da daha fazla enerji tiketerek cok yorulmasina neden olur.

ChILD, akcigerlerde etkilerinin daha genis kapsamli oldugu ve
sadece interstisyum odakli olmayan bazi hastaliklari da icerir.
Bunlara diffiiz akciger hastaliklari da denir. Viicuttaki belirtileri
ve etkileri genellikle aynidir, bu nedenle bunlar ChILD hastaliklari
olarak bilinir. o

ChILD hastaliklari; cocugun ebeveynlerinden gelen genler, e
bagisiklik sistemindeki sorunlar, hava kirliligine maruz kalma
ve kemoterapi ya da isin tedavisi gérme gibi bir dizi potansiyel
nedenle baglantilidir.

Bulgu ve belirtiler nelerdir?

ChILD’in ana bulgu ve belirtilerinden bazilari:
e Nefessiz kalma

e Cok hizli nefes alma

e Zorve agir nefes alma
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e Kendi yaslarindaki cocuklardan daha kolay yorulma, é
orn. ylrdylds sirasinda cok fazla durma ihtiyaci,
merdiven cikarken zorluk
Kilo almama veya kilo verme (bliyllyememe de denir) , @ 0 L T
Nefes alirken sesler, 6rn. hirilti, hisirti ya da hisilti
Cok oksiirme
Dudaklarin mavi veya gri olmasi
Parmaklarin comaklasmasi (parmak uclarinin kasik
seklini aldigi durum) ve kum saati tirnaklar (parmak
uclarinda yuvarlak cikintilarin oldugu durum)
Her cocukta bu belirtilerin hepsi olmayabilir ve bu
belirtilerin olmasi, cocugunuzda ChILD oldugu anlamina
gelmez. Cocugunuzda bu belirtiler varsa doktorunuzla iletisime gecin ve endiselerinizi
aciklayin.

Teshis adimlari

ChILD hastaliklari cok nadirdir, teshis konulmasi zor olabilir. ChILD’dan ilk siiphelenildiginde,
cocugun durumu ideal olarak bu nadir hastaliklari teshis ve tedavi etme konusunda
deneyim sahibi bir uzman ile goriistilmelidir.

ChILD’1 teshis etmenize yardimci olabilecek bircok arastirma bulunmaktadir. Bunlar; fiziksel
incelemeler, solunum testleri ve kan testlerinden BT (bilgisayarli tomografi) taramalari,
bronkoalveolar lavajlar (yikamalar) ve akciger biyopsilerine kadar uzanir. Bazi ChILD
hastaliklari, genetik kan testi ile de teshis edilebilir.

Genelde ChILD'in teshis edilme yontemi, bilgi parcaciklarini bir araya getirmek ve hastaligin
zaman icinde nasil gelistigini géz 6niinde bulundurmaktir. Bu zaman alir ve yorucu olabilir.
Genellikle, kesin bir teshiste bulunmak icin daha fazla bilgi toplanmasini gerektiren “Calisma
tanis1” bulunmaktadir.

Semptomlardan, arastirmalardan ve tedavilerden olusan halihazirda tamamlanan bir glinltik
randevularinizda yaninizda gotiireceginiz faydali bir kaynak olabilir. Bu, basarili bir teshis
koymaniza yardimci olabilir.

Zaman icinde nasil gelisir?

Cogu vakada, ChILD uzun vadeli bir hastaliktir ve cocuklar, ergenlikte daha distik
akciger fonksiyonuna sahip olabilir, ancak bu durum herkes icin ayni degildir. Cocuklar,
hastaliklariyla yasamayi 6grenebilir ve genellikle, alistirma yapabilir hale geldikleri her yil
daha iyi duruma gelirler.

Altinda yatan sebebin ne oldugu konusunda emin olamamak ¢ok zor olabilir. ChILD’li

cocuklarin ebeveynleri, kiiclik adimlari diistinmenin, her gelisimde rahatlamanin ve sorun

olmasi halinde umutsuzluga kapilmamanin faydali oldugunu soyltyor.
www.europeanlunginfo.org/child
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“Diger ebeveynlere tavsiyem, baska bir ebeveynin bana
soyledigidir. Gercekten zor zamanlar gecirirken, tamamen
o anin icine gdmulmem gerekiyor: Ani yasamam ve ¢ok
ilerisini disiinmemem. Bu zor, ancak her glinden iyi sekilde
faydalanabileceginiz anlamina gelir.”

Oglu Noah’a ChILD teshisi konan Kerry

Tedavi

Tdm ChILD tirleri icin tek bir tedavi bulunmamaktadir ve su anda hastaliklarin hicbirinin
tedavisi yoktur. Bununla birlikte, cocuklar biiylidiikce hastaliklarindan kurtulabilir.

ChILD’i tedavi etmek icin kullanilan cogu tedavinin diger hastaliklarda da ise yaradigi
bilinmektedir ve kanitlanmistir. Bunlar:

Oksijen terapisi

Viicutlarina yeterli seviyede oksijen girmesine yardimci
olmasi icin ilave oksijen (oksijen terapisi) verilmesi bazi
cocuklara faydal olacaktir.

ilaclar

Steroidler, diger anti-inflamatuvar ilaclar veya antibiyotikler \
yazilabilecek diger ilaglar arasinda yer alir. Saglik uzmaniniz, S
cocugunuzun sz konusu hastaliginda hangi ilacin en cok N )
faydayi saglayabilecegine iliskin tavsiyelerde bulunacaktir. , *
Her cocuk ilaca ihtiyagc duymayabilir.

Akciger nakli

Akciger nakli, cocugun sagliginin tibbi tedavilere ragmen kotilestigi cok nadir ve
siddetli vakalarda (ve sadece diger tim tedavi seceneklerinin denenmesinin ardindan)
g6z onlinde bulundurulabilir,

Giinliik yasam

Cocugunuza bakmak, hastaligin ilk glinlerinde biyuk bir sorumluluk gibi gelebilir. Teklif
edilen yardimlari kabul etmek gercekten yardimai olabilir. Farkinda olmaniz gereken
birkag 6nemli sey bulunur:

Besleme ve gida alimi
ChILD’h cocuklar genellikle diger cocuklardan daha fazla kaloriye ihtiya¢ duyar, ¢ctinkd
daha ylksek solunum hizi, cok fazla enerji tiketilmesi anlamina gelir. Cocugunuz
yeterince kilo alabiliyorsa, saglik durumunun nispeten daha iyi olma olasiligi yiiksektir.
Kilo verme ve yeterince bliylilyememe, altta yatan bir sorunun ciddi uyari gostergeleridir.
Bu nedenle, bu durumlarda doktorunuzla konusmalisiniz.
www.europeanlunginfo.org/child
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Giinliik hastalik

ChILD’li cocuklar, enfeksiyonlar nedeniyle saglikli
cocuklara kiyasla (immun yetmezligi denen bagisiklk
sistemlerinin diizglin calismamasi, steroid kullaniyor
olmasi veya bagisiklik sistemini etkileyen diger ilaclardan
kullaniyor olmasi durumlari haricinde) daha sik hasta
olmayacaktir, ancak bu durumlarda hasta olduklarinda
daha agir bir bicimde hasta olma olasiliklari daha
ylksektir. Saglk uzmanlariniz, cocugunuzun faaliyetlerde
yer almasiyla ilgili potansiyel tehlikeleri ve avantajlari
dikkatlice degerlendirdikten sonra size tavsiyede
bulunabilecektir. Hi¢cbir nlem, cocugunuzu enfeksiyondan tam olarak koruyamaz

ve onlarin diger cocuklarla faaliyetlerde yer almasini engellemek, yasam kalitelerini
onemli 6lclide distrebilir.

Egitim ve eglence

ChILD’li cogu cocuk ana okuluna veya okula gidebilir ve gitmeleri de dnemlidir. Bakicilar
ve Ogretmenler, cocugunuzun durumu ve acil durumda neler yapmalar gerektigi
konusunda bilgi sahibi olmalidir.

Spor ve egzersiz yapmalari tesvik edilmelidir, clinkii sosyal avantajlarinin yaninda akciger
sagligi Gzerinde olumlu bir etkisi de vardir. Cocuklarin katiiminin tesvik edildiginden,
puanlandirlmak veya derecelendirilmek zorunda kalmadigindan ve ihtiyac duymalari
halinde dinlenebileceklerinden emin olmaniz 6nemlidir.

Sosyal ve maddi destek

Tedaviye yardimci olmasi icin dlkenizin hitkumetinden maddi destek ve uygulama destegi
alabilirsiniz. Sahip oldugunuz haklari 6grenin ve en kisa siirede basvurunuzu yapin.
Cocugunuz veya kendiniz icin erisim saglayabileceginiz kisa ve uzun vadeli hizmetler
olabilir - Bazen, kisa bir ara vermek gtinliik zorluklar asmaniz konusunda yardimci olabilir.

Daha fazla kaynak

e ChILD Hastaligi Oncelikleri | www.europeanlunginfo.org/child
ChILD’li cocuklarin ebeveynleri, bakicilari ve aile bireyleri icin Avrupa
genelindeki bakici ve saglik uzmanlarinin yardimiyla olusturulan bilgiler ve
destek. Bu bilgilerin daha detayli bir versiyonu (ve diger kaynaklar, hasta
oykuleri ve hasta kuruluslari ve destek gruplari hakkinda bilgiler) web
sitesinde bulunmaktadir.

e Avrupa Akciger Vakfi | www.europeanlung.org
Akciger durumunuz ve nasil akcigerlerinize bakabileceginiz hakkinda daha
fazla bilgi icin.

Avrupa Akciger Vakfi (ELF), 2000 yilinda Avrupa Solunum Dernegi (ERS)
EUROPEAN iy P N S
E L F LUNG tarafindan akciger sagligi lizerinde olumlu bir etki olusturmak igin hastalari,
FOUNDATION toplumu ve solunum uzmanlarini bir araya getirmek amaci ile kuruldu.
Bu materyal, Profesér Steve Cunningham, Profesor Matthias Griese,

@ E R S §E§§§§?§RY Dr. Nicolaus Schwerk ve ELF'nin ChILD ebeveyn danisma grubu Gyelerinin
SOCIETY yardimlariyla, ChILD hasta 6ncelikleri projesinin bir parcasi olarak

toplanmistir.
Kasim 2018'de iiretildi.

www.europeanlunginfo.org/child



