Registrul Pacientilor

Harta tarilor care
au oferit in 2015

date pentru
(ECFSPR)

De ce este necesar Registrul
Pacientilor Societatii Europene de

Fibroza Chistica?

Fibroza Chistica (FC) este o maladie rara.
Pentru a obtine un tablou complet al FC in
Europa avem nevoie de cat mai multe date
posibile. Acestea ne ajuta sa intelegem mai
bine maladia, sa crestem standardele de
ingrijire in Europa, sa ajutam cercetatorii si sa
informam autoritatile din domeniul sanatatii.

Registrul Pacientilor Societatea
Europeana de Fibroza Chistica

(ECFSPR)

Colectarea, evaluarea si compararea datelor
copiilor si adultilor cu FC din Europa si

tarile vecine care accepta sa fie in Registru.

Informatia este utilizata pentru ameliorarea
sanatatii si a calitatii vietii pacientilor cu FC.

Cum pot utiliza informatia din
Registru?

ECFSPR publica: Rapoarte anuale cu date
demografice si rezultate clinice colectate in
Europa si Rapoarte rezumative cu informatii
esentiale despre CF in Europa.

Aceste rapoarte constituie instrumente de
valoare pentru:

» Organizatiile locale ale pacientilor pentru
a discuta, cu reprezentantii sistemului de
sanatate si cu alti actori interesati, caile de
ameliorare ale ingrijirilor pentru pacientii
cu FC.

» Centrele CF care isi pot compara
rezultatele cu cele ale altor tari,
identificand cai noi de dezvoltare.

» Fiecare pacient ca sa poata discuta
problemele care il preocupa cu
doctorul sau.
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FUNCTIA PULMONARA:
FEV1

Me d i a inseamna

ca 50% din aceasta valoare ®

Cum pot sa fiu parte din ECFSPR?

Daca Centrul FC unde mergeti pentru
consult furnizeaza date pentru ECFSPR,
atunci puteti fi inclus. Este important
sa semnati un acord informat pentru
furnizarea datelor.

Care sunt datele colectate?
« anul/luna nasterii, sexul

depaseste nivelul mediu

« FEV1% e genotipul, simptome la diagnosticare

sau indicele de masa corporala
este o unitate de masurare a
statutului nutritional:

() greutate
inaltime?

« functia pulmonara, greutatea, inaltimea,
tipurile de infectii, tratamentul,
complicatiile

Datele nu permit identificarea persoanei.
Acestea sunt stocate intr-o baza de date
securizata. Avem regulamente foarte stricte
pentru utilizarea datelor si verificari regulate
din partea unui comitet de experti.

Daca Centrul D-voasra CF nu participa la
ECFSPR, atunci puteti lua legatura cu noi

rin medicul Dvs, sau ne puteti scrie direct.
Z =SCOr € indics cit de P P ;

diferita este valoarea de media
populatiei de referinta.
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