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Hollanda SP kaydi, Hollanda’daki serabral palsi
hastasi olan tum ¢ocuklardan bilgiler toplar.
Katilmak ister misiniz?

Serabral palsi hastasi gocuklarin bakimini birlikte
lyilestirebiliriz!



Hollanda SP Kaydi

Cocugunuz, dogum oéncesinde, sirasinda veya sonrasinda
beyin hasarinin neden oldugu durus ve hareket bozuklugu
olan serabral palsi (SP) hastasi. SP hastasi her gocuk
farkhdir. Her cocugun bakimini, kisisel ihtiyaglarina daha
uygun héle getirmek amaciyla Hollanda SP Kaydi’ni
gelistirdik. Bu kayit, Hollanda’daki tiim SP hastasi
cocuklardan veriler toplar.

Siz ve gocugunuz da bu kayda katilabilirsiniz!

Katilim: Neler sunuyor?

Kayit, cocugunuzu tedavi eden kiginin cocugunuzun gelisiminin
izlemesine, sorunlari zamaninda tespit etmesine ve bir tedavinin
ise yarayip yaramadigini tam olarak gérebilmesine yardimci
olur. Kayit, tedavinin uzun vadeli etkileri hakkinda da pek ¢ok
bilgi saglar. Bu, SP hastasi olan belirli gocuklar igin hangi
tedavinin en ¢ok ise yaradigi hakkinda daha iyi tahminlerde
bulunmamizi saglar. Yakinda ¢ikacak kayit portalini kullanarak
verilere erigebilir, bu sayede daima guincel kalabilirsiniz.

Hangi bilgileri topluyoruz?

Ek verileri kayda dahil etmiyoruz: Sadece pratisyenin en dogru

tedavi igin ihtiya¢ duydugdu bilgileri dahil ediyoruz. Bu, SP, tibbi

gecmis, fiziksel muayene, psikososyal islevsellik, tedavi bilgileri
ve tedavi sonuclari ile ilgili veriler icermektedir.

Sizin tarafinizdan eklenecekler: Hastanin Bildirilen
Sonug Olgiimleri (HBSO)

Cocugunuzun tedavi sonuglarinin ve gelisiminin iyi bir sekilde
degerlendirilmesi i¢in sizden de bilgi alinmasi énemlidir. Bu
yuzden, cocugunuzla birlikte kayittaki bir dizi ankete katilmanizi
rica ediyoruz.

Cocugunuzun verilerine ne olacak?

Kayitta givenli bir sekilde saklanir. Sadece siz, gocugunuz
ve gocugunuzu tedavi eden kisi tim verileri gorebilir. Bilgiler
bagkalarina yalnizca isimsiz olarak gosterilir. Bu kayit,
Hollanda’daki tim SP hastasi ¢ocuklardan veriler toplar.

Katilmak ister misiniz? ’



Hollanda SP kaydi, asamalar halinde olusturulacaktir. Katilmak
ve gocugunuzun hastanesinin veya rehabilitasyon merkezinin
halihazirda kayit ile calisip calismadigini gérmek istiyorsaniz
www.cpregister.nl adresini ziyaret edin. Ayrica bu web sitesinde
de daha fazla bilgi bulabilirsiniz.

Sorunuz oldugunda pratisyeninizle dilediginiz zaman iletisime
gecebilirsiniz.

Katilarak, siz ve gocugunuz SP hastasi
cocuklarin daha iyi bakilmasina katkida
bulunmus olursunuz.
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Hollanda SP kaydi, Hollanda SP kayit Konsorsiyumu tarafindan kurulmustur:

Amsterdam UMC, CP Nederland, CP-Net, Nederlandse Vereniging van
Revalidatieartsen, Adelante, De Hoogstraat Revalidatie, Erasmus MC Rotterdam,
Heliomare, Libra revalidatie & audiologie, Maastricht UMC+, Merem Medische
Revalidatie, Revant, Rijndam Revalidatie, Roessingh Centrum voor Revalidatie,
UMCG, UMC Utrecht.

Hollanda SP kaydi i¢in katkida bulunanlar:
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