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S$S-024 Gocuk Gogis Hastaliklar / Kistik Fibrosis, BPD ve Diger Konjenital Pediatrik Akciger
Hastaliklari

Ulkemizde Kistik Fibrozis Yonetiminde Merkezler Arasi Farkliliklarin Degerlendirilmesi ve
Uluslararasi Kayit Sistemleri ile Karsilastiriimasi
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GIiRiS VE AMAG: Calismamizin amaci ilkemizdeki Kistik fibrozis (KF) merkezlerinin altyapi ve
donanim durumunu ortaya koymak, KF yonetiminde standardizasyon olup olmadidini ve merkezlerarasi
farkliliklari belirlemek ve (lke verilerimizi Avrupa ve Amerika KF kayit sistemleri verileri ile
karsilagtirmaktir.

YONTEM: KF merkezlerinin verileri Ulusal kistik fibrozis kayit sisteminin 2018 verileri ve ve
merkezlerden istenen ilave anketlerle istenen bilgilere goére degerlendirildi. KF merkezlerimizin hasta
sayilari, donanimlari, enfeksiyon Onlemlerine uyma durumlari, kullanilan ilaglar, solunum fonksiyon
testleri, mikrobiyolojik kolonizasyon durumu ve beslenme durumlari degerlendirildi. Sonuglar
Ulkemizdeki merkezler arasinda ve ECSF ve CFF derneklerinin 2018 verileri ile istatistiksel olarak
karsilastinidi.
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BULGULAR: Calismaya toplam 27 merkez ve 1803 hasta dahil edildi. Ulkemizde yedi merkez 100 ve
Uzeri sayida hasta takip etmekteydi. Hastalarin ortanca yasi 7 yildi, ortalama tani yasli ise 2,18 yildi. On
sekiz yas Ustl hasta oranimiz %10,7 iken bu oranin Amerika ve Avrupa’da sirasiyla %54,6 ve %51,2
oldugu goéruldu. Merkezlerin Ggte birinin enfeksiyon kontrol énlemlerine uydugu gorildi. Merkezlerimizin
Ucte birinde sadece KF hastalarina hizmet veren KF hemsiresi vardi. Sadece KF hastalarina hizmet
veren fizyoterapist ve diyetisyen bulundurma orani ise sirasiyla 25,9 % ve 18,5 idi. Hipertonik salin (Max:
%55, Min: %0, p=0,00), uzun sireli azitromisin (Max: %37,2, Min: %0, p=0,015), inhaler bronkodilatr
(Max: %100, Min: %0, p=0,02) ve pankreatik enzim yerine koyma tedavisi (Max: %100, Min: %25,
p=0,04) kullanim oranlarinin Glkemizdeki merkezler arasinda anlamli derecede farkli oldugu goéruldi.
Avrupa ve Amerika verileri ile kiyasladigimizda genetik test yapma, inhale antibiyotik, hipertonik salin,
inhale bronkodilatér ve azitromisin kullanim oranlari ve gastrostomi agilma oranlarinin belirgin diguk
oldugu gorildi. Alti- on sekiz yas arasi hastalarimizin ortanca FEV1 degeri % 85,9 iken, Avrupa ve
Amerika’da ise sirasiyla % 92,6 ve % 94,3 oldugu gorildi. Erigkin hastalarimizin ortanca FEV1 degeri
ise %59,8 idi. Blyume agisindan bakildiginda ise, boy vekilo Z skorlarinin ve BMI degerlerimizin tim
yas gruplarinda Avrupa ortalamalarina gore daha disuk oldugu goérulda.

TARTISMA VE SONUG: Ulkemizde KF merkezlerinin donanim, enfeksiyon kurallarina uyma ve hasta
yonetimleri ve tedavileri arasinda farkliklar mevcuttur. Ulke icinde merkezler arasi farkliliklarin en aza
indirilmesi, hastalarin beslenme ve biyime durumlarinin duzeltiimesi ve hentz digik oranlarda
kullandigimiz bazi ajanlarin kullanimlarinin artirlmasi yénunde standardizasyon ve egitim ¢alismalarina
ihtiyag vardir.

Anahtar Kelimeler: kistik fibrozis, kayit sistemi, kronik akciger hastaligi
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