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Kapéc ir vajadzigs Eiropas CF
Pacientu registrs?

Cistiska fibroze (CF) ir reta slimiba. Lai
jeglitu pareizu prieksstatu par CF Eiropa,

ir nepieciesams tik daudz datu, cik vien
iespéjams. Sie dati palidzés izprast slimibu,
veicinat jaunus Eiropas aprupes standartus,
veikt pétijumus un informéet sabiedribas
veselibas planosanu.

Eiropas cistiskas fibrozes biedribas
pacientu registrs (ECFSPR)

Apkopo, novéerte un salidzina datus par
bérniem un pieaugusajiem ar cistisko
fibrozi, kuri dzivo Eiropa un kaiminvalstis,
kas piekrit piedalities Registra. ST
informacija tiek izmantota, lai uzlabotu
veselibu un dzives kvalitati cilvekiem ar CF.

39

Registrétie pacienti

Berni

92%

FEV1% MEDIANA

Pseidomonas

baktériju elpcelos.

cilveku ar CF Latvija, kas ir hroniski
inficéti ar Pseudomonas aeruginosa

Ka es varu izmantot registra

informaciju?

TECFSPR publicé: Gada datu zinojumus

ar demografiskajiem un kliniskajiem

rezultatiem visa Eiropa un At-a-glance
zinojumus ar pamatinformaciju par CF

Eiropa.

Sie zinojumi ir vértigi instrumenti:

« vietéjo pacientu organizacijam, lai
apspriestu uzlabojumus CF aprupée
sava valstl ar valsts veselibas aprupes
organizacijam un citam iesaistitajam
pusem.

» CF centriem, lai salidzinatu ar citam
valstim un identificétu nepieciesamos
uzlabojumus.

e jums, lai apspriestu iznakumus un
rezultatus ar savu arstu.
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_ CF-izraisosa mutacija Eiropa _
cilvéki ar CF, kuri lieto aizkunga no cilvékiem Latvija ar CF, kas ‘
o n dziedzera enzimu aizvietotajus. o a lieto aizkunga dziedzera enzimu
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27 8-11 1217 18-21 2227 28-31 32-37 38+ 27 8-11 12:17 18-21 2 31 37 .
Vecums Informacija tiek sniegta tikai tad, ja vecuma grupa ir
Vecums vairak neka 5 pacienti.

PLAUSU FUNKCIJAS:
FEV1

Med i 5 n a nozimé

to, ka 50% raditaju ir virs °

Ka es varu klat par dalu no
ECFSPR?

Sazinieties ar savu vietejo CF centru. Ja
centrs piedalas ECFSPR, jums jau vajadzetu
but ieklautiem un jums butu japaraksta
forma, lai dotu savu piekrisanu.

Kadi dati ir ievakti?
o gads / dzimsanas ménesis, dzimums

« FEV1% « genotips, simptomi diagnosticésanas bridi

« plausu funkcijas, svars, augums,
bakterialas infekcijas veidi, arstésana,
komplikacijas

Dati ir bez identifikacijas un tiek uzglabati

drosa datu bazé. Més izmantojam labi definétas

vadlinijas, lai apstradatu datus, ko parrauga
ekspertu komiteja.

jeb kermena masas indekss ir
BMI barojuma novértéjums
svars
Ja jusu CF centrs nepiedalas,jautajiet savam
vietéjam arstam, lai sazinatos ar mums, vai

nosutiet mums kontaktinformaciju, un mes
sazinasimies ar jums.

augums?

Z-SCOre noraca, a Homozigoti:

atskiras raditajs no vidéja raditaja
populacija.

Heterozigoti:
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www.ecfs.eu/ecfspr

ecfs-pr@uzleuven.be



