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Zakaj je potreben Evropski
register CF bolnikov?

Cisticna fibroza (CF) je redka bolezen. Da

bi dobili dobro predstavo o CF v Evropi,
potrebujemo ¢im vec podatkov. Ti podatki so
pomembni za boljse razumevanje bolezni,
spodbujanje novih evropskih standardov
oskrbe in zdravljenja, izvajanje raziskav ter
oblikovanje javnega zdravstvenega nacrta.

Register evropskega zdruzenja
za cisti¢no fibrozo

Zbira, meri in primerja podatke otrok in
odraslih s cisticno fibrozo, ki zivijo v Evropi
in sosednjih drzavah, in se strinjajo z
vkljucitvijo v register. Te informacije
uporablja za izboljsanje zdravja in dobrega
pocutja ljudi s CF.
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Kateri podatki se zbirajo?

 leto/mesec rojstva, spol

» genotip, simptomi ob postavitvi diagnoze

« pljucna funkcija, teza, visina, vrste
okuzb, terapija, dolocCeni zapleti

Podatki so anonimni in shranjeni v zasciteni

podatkovni zbirki. Za ravnanje s podatki

uporabljamo natancno opredeljene smernice,
ki jih nadzira odbor strokovnjakov.
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Kako lahko uporabim podatke

iz Registra?

ECFSPR objavlja: Letna porocila z demo-
grafskimi in klinicnimi podatki po vsej Evropi in
Kratka porocila s kljucnimi informacijami o CF v
Evropi.

Ta porocila omogocajo:

« lokalnim zdruzenjem bolnikov, da
razpravljajo z odlocevalci v zdravstvu in
drugimi udelezenimi, o moznostih izboljsave
obravnave CF v vasi drzavi.

« moznost primerjave CF centra(ov) z drugimi
drzavami in dolocitev podrocij z moznostjo
izboljsave.

 da se pogovorite s svojim zdravnikom o izvidih
in pricakovanjih.
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Kako se lahko vkljucim v ECFSPR?

Preverite pri svojem lokalnem CF centru.
Ce center sodeluje v ECFSPR, bi morali
ze biti vkljuceni, Ce ste podpisali obrazec
za privolitev.

Ce vas CF center ne sodeluje, prosite
svojega zdravnika, da nas kontaktira, ali pa
nam posljite kontaktne podatke, da bomo
lahko stopili v stik z vami.

www.ecfs.eu/ecfspr
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