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Kapéc ir vajadzigs Eiropas CF
Pacientu registrs?

Cistisk fibroze (CF) ir reta slimiba. Lai
ieglitu pareizu prieksstatu par CF Eiropa,

ir nepieciesams tik daudz datu, cik vien
iespejams. Sie dati palidzss izprast slimibu,
veicinat jaunus Eiropas apriipes standartus,
veikt pétijumus un informét sabiedribas
veselibas plancsanu.

Eiropas cistiskas fibrozes biedribas
pacientu registrs (ECFSPR)

Apkopo, novérté un salidzina datus par
bérniem un pieaugusajiem ar cistisko
fibrozi, kuri dzivo Eiropa un kaiminvalstis,
kas piekrit piedalities Registra. 51
informacija tiek izmantota, lai uzlabotu
vesellbu un dzives kvalitati cilvékiem ar CF.
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PLAUSU FUNKCLJAS:

ecfs-pr@uzleuven.be

Kadi dati ir ievakti?
+ gads / dzim3anas ménesis, dzimums

« genotips, simptomi diagnosticésanas bridi

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

Dati ir bez identifikacijas un tiek uzglabati

droga datu baze. Més izmantejam labi definétas

vadlinijas, lai apstradatu datus, ko parrauga
ekspertu komiteja.
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cllvlhi ar CF Latvi]s, kas ir hroniskd
Inéicdtl ar Pseudomonas serugnosa

no citegkiem Latviji ar CF, ke
late aizkunga driedzera enzima

Ka es varu izmantot registra

informaciju?

TECFSPR publicé: Gada datu zinojumus

ar demografiskajiern un kliniskajiem

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

Eiropa.

Sie zinojumi ir vértigi instrumenti:

« viet&jo pacientu organizacijam, lai
apspriestu uzlabojumus CF apriipé
sava valstl ar valsts veselibas apriipes
organizacijam un citam fesaistitajam
pUSEmM.

« CF centriem, lai salidzinatu ar citam
valstim un identificEtu nepieciesamos
uzlabojumus.

« jums, lai apspriestu iznakumus un
rezultatus ar savu arstu.
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Infisrmaciya tiuk serlugta kst b, Ja wesma grupd b
waarlik ﬂl 3 pacienti.

Ka es varu k|at par dalu no
ECFSPR?

Sazinieties ar savu viet&jo CF centru. Ja
centrs piedalas ECFSPR, jums jau vajadzetu
bit ieklautiem un jums biitu japaraksta
forma, lai dotu savu piekrisanu.

Ja jisu CF centrs nepiedalas, jautajiet savam
viet&jam arstam, lai sazinatos ar mums, vai
nosdtiet mums kontaktinformaciju, un meés
sazinasimies ar jums.

www.ecfs.eu/ecfspr



