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Kystinen fibroosi (KF) on maailmanlaajuisesti yksi tavallisimmista valkoisen
vdeston periytyvista sairauksista, mutta Suomessa tauti on erittdin harvinainen.
Tamdn vuoksi potilaiden hoito ei ole suomalaisille ldakéareille yleensa kovinkaan
tuttua. Euroopan unioni on antanut ohjeistuksen keskittda harvinaisten
sairauksien hoidot erikoisosaamisyksikoéihin. Suomessa keskittimista ei ole tehty
ja KF:n hoito on hajautunutta. Tdméan tutkimuksen tarkoituksena on selvittda
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin (VSSHP) alueella KF-potilaiden vointia,
hoidon tilannetta ja diagnostiikan tehokkuutta kansainvalisesti verrattuna.
Tutkimuksen tulokset tulevat antamaan pohjaa kansalliseen selvityksen KF-
potilaiden hoidon tilasta.

Potilaat etsittiin potilastietojarjestelmastd VSSHP:n alueelta ICD-10 koodiston
J84.1,]84.2 ja ]84.9 koodeilla. Haulla 16ytyi 16 KF-potilasta, joiden
sairaskertomusmerkintéihin tutkimus perustuu. Kahdeksan potilasta on alle 16-
vuotiaita. Aikuisia ja lapsia on kdsitelty omissa ryhmissaan.
Potilastietojdrjestelman merkinndista kerattiin tiedot Exceliin. Keskimaariinen
potilaiden diagnoosi-ika tutkimuksessamme oli kansainvalisesti verrattuna pitka
4v7kk. Yleisind hoidon laadun mittareina on kidytetty hengityksen
sekuntikapasiteettia (FEV1) ja painoineksia (BMI). Keuhkofunktion lasku 6-
vuoden idstéd eteenpdin on samassa suhteessa Ison-Britannian (IB) KF-potilaisiin
verrattuna. BMI:n osalta olemme aikuisissa samassa tasossa IB:n kanssa. Myds
lasten osalta tulokset vastaavat IB:n trendeja.

Vaikeista tautimuodoistamme huolimatta KF-potilaiden vointi VSSHP:n alueella on
kansainvilisesti verrattuna hyva. Diagnostiikassa, hoidossa ja hoidon seurannassa
alueellamme on vield kehitettdvaa. Hoitoja verrattiin kansainvalisiin
hoitosuosituksiin, joita noudattamalla todenndkdisesti etenkin vanhempien
potilasryhmien hoito ja elinidnennuste parantuisi entisestdan. Nyt saatuja hyvia
tuloksia selittdd osaltaan myos yhteiskunnassamme vallitseva hyva sosiaalinen ja
terveydellinen tilanne.
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