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Proc je Evropské SdruZeni Registru
Nemocnych CF dllezité?

Cysticka Fibroza (CF) je vzacné onemocnéni.
Potrebujeme co nejvice dat, abychom ziskali
realny obraz o CF v Evropé. Tato data mohou
pomoci lépe poruzumét tomuto onemocneéni,
podporit nove evropske standardy péce,
provadet vyzkum a informovat o planovani v
oblasti verejného zdravi.

Evropské SdruZeni Registru
Nemocnych Cystickou Fibrézou
(ECFSPR)

Shromazd'uje, méri a porovnava data déti a
dospélych nemocnych CF Zijicich v Evropé
a sousednich zemich, kteri souhlasi se
zapisem do registru. Tyto informace jsou
vyuzity ke zlepseni télesného i dusevniho
stavu lidi s CF.
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* Pseudomonada
lidi s CF v Ceské republice jsou
chronicky nakazeni Pseudomonas
14% 47% aeruginosa bakterii v plicich.
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u déti u dospélych

F508del je nejbéznéjsi mutace
v Evropé, ktera zptisobuje CF

Pankreatické gy EEVCIRY Ceské republice s CF uzivaji

‘ enzymy nahrazku pankreatickych enzymd.
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F508del F508del Dalsi
homozygot heterozygot mutace
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Ktera data jsou shromazdovana?

e rok/mesic narozeni, pohlavi

« genotyp, symptomy pri diagnoze

« funkce plic, vaha, vyska, typ infekce,
lécba, pripadné komplikace

Data jsou neidentifikovatelna a ulozena v

zabezpecené databazi. Pouzivame dobre

definované smérnice pro zpracovani dat,
na které dohlizi vybor expertu.

UNIVERSITA
DEGLI STUDI
DI MILANO

Jak mohou byt informace z
Registru vyuzity?

ECFSPR publikuje: Vyrocni zpravy s
demografickymi a klinickymi vysledky
napric Evroupu a Rychly prehled zprav
s nejdulezitéjsimi informacemi o CF v
Evrope.

Tyto zpravy jsou cennym nastrojem pro:

« mistni organizace pro nemocne, které
mohou vyjednavat o zlepseni CF péce
ve vasi zemi s narodni zdravotnickou
organizaci a dalsimi prislusnymi stranami.

« CF centra pro srovnani s jinymi zemémi a
vytyceni oblasti ke zlepseni.

« Vas k porovnani a prodiskutovani vysledku
se svym lekarem.
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Jak se mohu stat soucasti ECFSPR?

Ceska republika ma narodni registr a data
jsou shromazdova na narodni Urovni ze
vsech CF center v zemi. Kazdy rok je soubor
udaju registrovanych pacientli CF v nasi
zemi odeslan ECFSPR, aby byl zahrnut do
databaze.

ecfs-pr@uzleuven.be www.ecfs.eu/ecfspr




