Patient Registry
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Varfor behovs ett
europeiskt kvalitetsregister?

Cystisk fibros (CF) ar en sallsynt sjukdom. Det
behovs sa mycket data som mojligt for att
far en bra bild av CF i Europa. Informationen
bidrar med att forsta sjukdomen, utarbeta
nya europeiska riktlinjer, forska samt ge
underlag for halso- och sjukvardsplanering.

ECFS kvalitetsregister (ECFSPR)

Samlar in, mater och jamfor data om barn
och vuxna med cystisk fibros som bor i
europeiska lander, och grannlander, som har
beslutat att delta i registret. Informationen
anvands for att forbattra halsa och
valmaende for patienter med CF.
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Vilka data samlas in?
» fodelsear/-manad, kon
« mutationer, symptom vid diagnos

 lungfunktion, vikt, langd, infektioner,
behandlingar, komplikationer

Informationen ar avidentifierad och

lagras i en saker databas. ECFSPR foljer
strikta riktlinjer for datahantering och star
under tillsyn av en expertkommitte.
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aeruginosa-infektion i lungorna.
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Hur kan jag anvanda informationen
i registret?

ECFSPR publicerar arsrapporter med
demografiska och kliniska resultat fran
hela Europa och overblicksrapporter med
central information om CF i Europa.

Dessa rapporter ar av varde for:

« den nationella patientorganisationen
for att diskutera utvecklingsbehov i CF-
varden med myndigheter och vardgivare.

« CF-center for att jamfora sina resultat
med andra landers och darmed identifiera
forbattringsomraden.

« dig sjalv som patient for att diskutera
vardresultat med personalen.
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Hur kan jag vara med i ECFSPR?

Sverige har ett nationellt kvalitetsregister
och data samlas in pa nationell niva fran
landets alla CF-center. Varje ar skickas ett
dataset till ECFSPR och inkluderas

i databasen.

Om ditt CF-center inte deltar, be din
lakare att kontakta oss, eller lamna
kontaktinformation sa hor vi av oss.

www.ecfs.eu/ecfspr




