CF drustva

Kako ja mogu koristiti informacije iz
registra?

Registar pacijenata evropskog CF drustva
(ECFSPR ) objavljuje:

jednom godisnje izvestaje o demografskim i
klinickim ishodima Sirom Evrope i na taj nacin
obezbeduje kljucne informacije

o CF-u u Evropi.

Zasto je Evropski Registar
CF Pacijenata neophodan?

Cisticna fibroza (CF) je retko oboljenje. Da
bismo dobili sto bolju sliku CF-a u Evropi,
potrebno nam je sto je moguce vise podataka.
Podaci ¢ce nam pomoci da razumemo oboljenje,
da uvedemo nove evropske standarde u lecenju
obolelih od CF-a, da sprovodimo istrazivanja i
primarnu zdravstvenu zastitu.

Map of countries

to the ECFSPR

Ovi izvestaji su korisni zbog:

» poboljsanja u lecenju bolesnih od CF-a na
lokalnom nivou i uskladivanja lecenja sa
drzavnim zdravstvenim organizacijama i
drugim relevantnim organizacijama;

uporedivanja podataka CF centra sa drugim
zemljama i otkrivanja oblasti u kojima

je moguce ostvariti poboljsanje u nacinu
lecenja obolelih;

¢ pruzanja mogucnosti razgovora o ishodima
i rezultatima lecenja sa vasim doktorom.

Registar Pacijenata Evropskog
CF Drustva (ECFSPR)

Sakuplja, meri i uporeduje podatke dece
i odraslih sa cisticnom fibrozom u Evropi .
i susednim zemljama koji su dali saglasnost
da budu upisani u registar pacijenata.
Prikupljene informacije se koriste za
unapredenje zdravstvene zastite obolelih
od CF-a.

Deca | Odrasli

70,1% 1 29,9%

» @

Deca | Odrasli

48,2% [51,8%

169

registrovani pacijenti u 26 zemalja; = 210 pacijenata

68%

SREDNJA
VREDNOST FEV1%

90%

SREDNJA
VREDNOST FEV1%

Odrasli
57%

SREDNJA
VREDNOST FEV1%

84%

SREDNJA

DIJAGNOZE VREDNOST FEV1%

3.6

meseci

DIJAGNOZE

10,9

meséci

Pseudomonas * Pseudomonas
pacijenti oboleli od CF-a koji imaju Obolelih od CF-a u Srbiji imaju
hronicnu plu¢nu infekciju bakterijom o o hroni¢nu plué¢nu infekciju bakterijom o o
Pseudomonas aeruginosa. 13 % 46%’ Pseudomonas aeruginosa. 3 9A’ 80%’
Pseudomonas Pseudomonas Pseudomonas Pseudomonas
kod dece kod odraslih kod dece kod odraslih

F508del je najceséa mutacija
u Evropi koja izaziva CF.
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Obolelih od CF-a
u Srbiji koristi u ishrani
dodatak pankreasnih enzima.

Pankreasni
enzimi

Pankreasni
enzimi

pacijenti oboleli od CF-a koji
koji koriste u ishrani dodatak
pankreasnih enzima.
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Pluéna funkcija:

 FEV1 Kako mogu da postanem

¢lan ECFSPR?
Proverite u lokalnom CF centru. Ukoliko

je Centar clan ECFSPR-a, trebalo bi da
ste vec u registru, ukoliko ste svojim

Koji podaci su prikupljaju?
e godina/mesec rodenja, rod

ili indeks telesne mase je
visinsko-tezinski pokazatelj
uhranjenosti:

e genotip, simptomi pri dijagnostikovanju

- FEV1% « funkcija pluca, tezina, visina, vrsta
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koliko je vrednost udaljena od
prosecne (srednje) referentne
vrednosti populacije.

Homozigot:

Heterozigot:

infekcija, tretman, neke od komplikacija

Podaci nisu dostupni i Cuvaju se u sigurnoj
bazi podataka. Koristimo precizno definisana
uputstva za koriscenje podataka, koje
nadgleda komitet strucnjaka.

UNIVERSITA
DEGLI STUDI
DI MILANO

ecfs-pr@uzleuven.be

potpisom dali pristanak.

Ukoliko Vas CF centar nije clan ECFSPR-a,
zamolite svog doktora da nas kontaktira,
ili nam sami posaljite adresu i mi cemo
Vas kontaktirati.

www.ecfs.eu/ecfspr




