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Porque é necessario um Registo Como é que eu posso utilizar a
: ? informacao do Registo?
Mapa dos paises que Europeu de Doentes FQ o | g - |
A Fibrose Quistica (FQ) é uma doenca rara. O ECFSPR publica: Relatorios anuais com dados
Para ter uma boa imagem da FQ na Europa sé&o demograficos e clinicos de toda a Europa e

necessarios todos os dados possiveis. Estes dados  informacoes chave sobre FQ na Europa

vao ajudar a compreender a doenca, encorajar Estes relatérios sao ferramentas importantes

para o ECFSPR y ' a criacao de padroes de cuidados europeus, para:

facilitar investigacoes futuras e informar as
estruturas responsaveis pelos cuidados de saude
publicos.

« Organizacoes locais de doentes discutirem
as melhorias necessarias na FQ no seu pais
com o Servico Nacional de Saude e outros
parceiros relevantes.

Os centros de FQ se poderem comparar
com outros paises e identificarem areas de

Registo de Doentes da Sociedade
Europeia de Fibrose Quistica (ECFSPR)

Recolhe, mede e compara dados de criancas melhoria.
€ adultos com fibrose quistica que vivem na - Para si, para que possa discutir os resultados
Europa e paises vizinhos e que concordaram com o seu médico.

participar no Registo.Esta informacao €
utilizada para melhorar a saude e bem estar
das pessoas com FQ.
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F508del é a mutacao causadora de

8 5% FQ mais comum na Europa.

Enzimas e das pessoas com FQ

Pancreatic [N das pessoas com FQ em Portugal
pancredticas fazem suplementacdo com enzymes estao a fazer suplementacdo com
a enzimas pancreaticas. ' 414 414 184 enzimas pancreaticas. 504 33y 17%

F508del em Portugal

F508del F508del Outras F508del F508del Outras
homozigético heterozigético mutagdes homozigético heterozigético mutacées
Mediana do Z-score de IMC nas criancas Mediana do IMC nos adultos Mediana do Z-score de IMC nas criancas Mediana do IMC nos adultos -
. T e 2 a T 23 prreeeeeeereaaneeraaia e aaaas . ............. i
E % 572 S &é “g) 22 e e . ..................
S0 [ Weeooeeneneeea m-e 1A SR S I S IR _SRTTITIIIIIILE w-... [ Criancas saudaveis A e L
g - [ ] 8 - e - " 2 = riancas com FQ na 8 . m Adultos com FQ
E . Criancas saudaveis E 20 v et ;;U . . (E:urop,a ra E 20 Frerere na Europa
- [ cCriancas com FQ . Adultos com FQ 2 i B criancas com FQ em | »giultgf :I:o;n FQ
' Tom - 12:17 Ty 22-27 28-31 32-37 38+ t ' 8-1 12:17 Portueal Ty 22-27 28-31 32:37 38+ rortusal
Idade Idade Idade Idade
. Funcao respiratoria:
Med]an a significa ° FEV1 _ . .,
que 50% dos valores estdo acima e Que dados Sao reCOlh]dOS? ComO e que eu pOSSO fazel' parte
Ve N . ’ 7
e Ano/mes de nascimento, genero do ECFSPR'
FEV19 « Genotipo, sintomas no diagndstico Pergunte no seu centro de FQ local. Se o
IMC ou indice (cjiedm:ssa co;poral 0 Funcéo res iratéria 650 altura t] 08 Centro parth1par NO ECFSPR deVe eStar
é uma medida do estado ° 57 o 9 .
nutricional: de infecio P tra tame,n[Zos ,a l uma; P ja incluido, desde que tenha assinado um
() peso o) » A1 consentimento.
—_— complicagoes ) o
| altura? ~ -~ . g - - Se o0 seu centro nao partICIpar pecCa ao seu
Os dados sao nao identificavels e sao medico para nos contactar ou envie-nos o
armazenados numa base de dados segura. Nos P ,
utilizaremos orientacdes bem definidas para seu contacto, nos entraremos em contacto.

Z-SCOI € indica quso Homozigético: manusear os dados, sob a responsabilidade de
distante um valor esta do valor médio uma ComiSSéO de eSpeCialiStaS

da populacdo de referéncia.
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