Register pacientov
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vyjadrujlce stav vyzivy

hmotnost’
vyska?

Z- S ké re ukazuje, ako

d'aleko je hodnota od priemernej
hodnoty porovnavanej populacie.
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Preco je potrebny Europsky
Register CF Racientov?

Cysticka fibroza (CF) je zriedkave ochorenie.
Aby sme ziskali presny obraz o CF v Europe,
potrebujeme ¢o najviac Udajov. Udaje ndm
pomahaju pochopit’ ochorenie, vytvorit’
nove Europske standardy starostlivosti, robit’
vyskum a informovat’ verejnost'.

Pacientsky Register Europskej
Spolocnosti CF (ECFSPR)

Zbiera, hodnoti a porovnava udaje deti

a dospelych s CF, ktori ziju v Europe a
okolitych krajinach a suhlasia so zaradenim

do Registra. Informacie sa pouzivaju pre
zlepsenie zdravia a pocitu pohody ludi s CF.

290

registrovani pacienti

Deti

87%

MEDIAN FEV1%

Pseudomonas

Ktoré udaje su sledované?

e rok/mesiac narodenia, pohlavie

« genotype, priznaky pri diagnoze

o plucne funkcie, hmotnost’, vyska, typy
infekcie, liecba, niektoré komplikacie

Udaje nie je mozné identifikovat a st v

zabezpecenej databaze. Na pracu s udajmi

pouzivame prisne opatrenia, kontrolované
vyborom odbornikov.
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Ako mozem vyuzit’ informacie z
Registra?

ECFSPR publikuje: Vyrocné spravy s
demografickymi a klinickymi udajmi z
celej Europy a skratenu spravu o klucovych
informaciach o CF v Europe.

Tieto spravy cennym nastrojom pre:

miestne zdruzenia pacientov v diskusii
o zlepseni starostlivosti o CF pacientov
v ich krajine s organizaciami zdravotnej
starostlivosti a inymi stranami.

CF centra za ucelom porovnania s inymi
krajinami a zistenim moznosti zlepsenia.

teba na diskusiu zaverov a vysledkov s
tvojim lekarom.

Slovensku

Dospeli

72%

MEDIAN FEV1%

z CF jedincov na Slovensku, ktori
maju chronicku plucnu infekciu
Pseudomonas aeruginosa.

Pancreatic z CF jedincov na Slovensku, ktori
enzymes TR e ¢
uzivaju pankreaticke enzymy.
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Ako sa mozem zucastnit’ ECFSPR?

Krajina ma svoj narodny register a Udaje sa
zbieraju na celonarodnej urovni zo vsetkych

CF
CF

lokalnych centier. Udaje registrovanych
pacientov tvojej krajiny su kazdorocne

odosielané do databazy ECFSPR.

Kontaktuj svoje lokalne centrum CF. Ak sa
centrum podiela na ECFSPR, tvoje udaje uz
su zahrnuté v registri ak si poskytol pisomny
suhlas.

www.ecfs.eu/ecfspr




