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Avrupa KF Hasta Kaydi neden gerekli?

Kistik fibrozis (KF) nadir bir hastalik. KF’in
Avrupa’daki durumunu gorebilmemiz icin
olabildigince cok bilgiye ihtiyacimiz var. Veriler,
hastaligi anlamaya yardim edecek, yeni Avrupa
tedavi standartlarini iyilestirecek, arastirmalarin
yurutilmesini saglayacak ve halki saglik planlamasi
hakkinda bilgilendirecek.

Avrupa Kistik Fibrozis Dernegi Hasta
Kayit Sistemi (ECFSPR)

Avrupa’da ve komsu ulkelerde yasayan kaydolmayi
kabul eden KF’li cocuklarin ve yetiskinlerin
verilerini toplar ve olcumleri yapar, verileri
karsilastirir. Bilgiler, KF’li hastalarin sagliklarinin
iyilestirilmesinde kullanilmaktadir.

Kayit Bilgisini nasil kullanabilirim?

ECFSPR; Avrupa’daki demografik ve klinik
ciktilarin yillik veri raporlarini ve Avrupa’daki
KF ile ilgili anahtar bilgilere genel bakis
raporlarim yayinlar.

Bu raporlar;
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Yerel hasta organizasyonunun, ulkenizdeki
ulusal saglik organizasyonu ve ilgili
kurumlarla KF tedavisindeki gelismeleri
tartismalan,

KF merkezi(leri)nin diger llkelerle
karsilastirma yapmalarn ve gelisme
alanlarin1 tanimlayabilmeleri,

sizin de c¢iktilan ve sonucglarn, doktorunuzla
tartisabilmeniz icin degerlidir.
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ECFSPR’e nasil katilabilirim?

Yerel KF merkezinizle irtibata geciniz. Eger merkez
ECFPR’de yer almakta ise onay formunu imzaladiktan

sonra zaten dahil edilmis olursunuz.

o akciger fonksiyonu, agirlik,
boy, enfeksiyon tipleri, bazi
komplikasyonlar

Eger KF merkeziniz ECFPRS’de yer almiyorsa bizimle
irtibata gecmek icin yerel doktorunuza danisiniz ya da

bize irtibat detaylarimzi gonderiniz, sizinle irtibata

Veriler tanimlanamaz ve guvenli
veritabaninda saklanir.Verileri
islemek icin uzmanlardan olusan bir
komite tarafindan iyi tamimlanan
ilkeleri kullanmaktayiz.
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gececegiz.

Turkiye ulusal kayit sistemine sahiptir ve veri tum
ulkedeki merkezlerden ulusal duzeyde toplanir. Her
yil ulkenizde kaydolan KF hastalar veritabanina dahil
edilmek uzere ECFPR’ye gonderilir.

www.ecfs.eu/ecfspr




