paciento registras

Saliy, pateikusiy

(ECFSPR)

Kodeél reikalingas Europos cistines
fibrozeés draugijos pacienty
registras?

Cistiné fibrozeé (CF) yra reta liga. Siekiant
tiksliau susidaryti serganciyjy CF Europoje
vaizdg, mums reiki@ surinkti kiek jmanoma
daugiau duomeny. Sie duomenys pades

Kaip as galiu panaudoti Registro
informacija?

ECFSPR skelbia: Europos CF serganciyjy
demografiniy ir klinikiniy duomeny metines

bei trumpas ataskaitas su pagrindine
informacija apie CF Europoje.

Sios ataskaitos yra vertinga priemoneé:

geriau suprasti liga, paskatins naujy Europos . vietinéms pacienty organizacijoms
y prieziuros standarty kadrima, moksliniy tyrimy diskutuoti dél serganciyjy CF priezitros
A vykdyma ir visuomenes sveikatos planavima. gerinimo Jasy $alyje su nacionaline
g sveikatos organizacija ir kitomis
o Europos cistinés fibrozés draugijos atitinkamomis struktlromis.
= pacienty registras (ECFSPR) . CF centrui (-ams) palyginti su kitomis

salimis ir identifikuoti sritis, kurias reikia
pagerinti.

Jums diskutuoti su Jusy gydytoju apie
iSeitis ir rezultatus.

Renka, vertina ir lygina Europos bei

kaimyniniy saliy, kurios sutinka dalyvauti

ECFSPR veikloje, CF serganciy vaiky ir o
suaugusiy asmeny duomenis. Surinkta

informacija panaudojama siekiant pagerinti
asmeny, serganciy CF sveikata ir gerove.

Europoje Lietuvoje

Duomenys pateikiami is centro, gydancio
suaugusiuosius CF. Vaikams néra informacijos.

. registruoti pacientai

Suaugusieji

100%

44.719 £

registruoti pacientai 31 salyse;

Vaikai

91%

FEV1 MEDIANA

Suaugusieji

68%

FEV1 MEDIANA

DIAGNOZES

e O

meénesiai
Suaugusieji
61%

FEV1 MEDIANA

dalis serganciyjy CF su létine
Pseudomonas aeruginosa infekcija
plauciuose.

17%

Suaugusiyjy Pseudomonas
infekcija

Suaugusiyjy Pseudomonas
infekcija

Vaiky Pseudomonas
infekcija

F508del yra dazniausia CF

F508del yra dazniausia CF sukelianti mutacija Europoje:
sukelianti mutacija Lietuvoje:

'41% 417’ 18%

F508del F508del Kitos

Kasos _

fermentai

dalis serganciyjy CF, vartojanciy kasos
fermentus.

Kasos -

dalis serganciyjy CF, vartojanciy kasos
fermentus. 334 67

fermentai

F508del
heterozigotas

F508del
homozigotas

homozigotas heterozigotas mutacijos
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Plauciy funkcija:
« FEV1

Me d i a n a tai reiskia,

kad 50 proc. verciy yra virs ir Kaip a‘S' galiu tapti ECFSPR dalimi?
Pasiteiraukite Jusy vietiniame CF centre.
Jeigu centras dalyvauja ECFSPR veikloje,
Jus turétumeéte jau biti jtrauktas pasirasius

sutikimo forma.

Kokie duomenys yra renkami?
e gimimo metai/menesis, lytis

e genotipas, simptomai diagnozeés
nustatymo metu

arba kiino masés indeksas yra

« FEV1 proc.

mitybos bikle jvertinantis
rodiklis:

svoris  plauciy funkcija, svoris, Ugis, infekcijy

rGdys, gydymas, kai kurios komplikacijos Jeigu Jusy CF centras nedalyvauja ECFSPR

veikloje, paprasykite Jusy gydytojo
susisiekti su mumis, arba atsiyskite
mums savo kontaktinius duomenis ir mes
susisieksime.

Duomenys yra nuasmeninti ir kaupiami
saugioje duomeny bazéje. Mes vadovaujameés
aiskiai apibréztomis duomeny valdymo
rekomendacijomis, patvirtintomis eksperty
komiteto.

Z = i_ve rti S rodo, kiek

standartiniy nuokrypiy reikSmeé yra
nukrypusi nuo referentinés populiacijos
vidutinés reikSmés (vidurkio).

Homozigotinis:

Heterozigotinis:
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