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Miért sziikséges egy Eurdpai CF
Beteg Regiszter?

A cisztas fibrozis (CF) egy ritka betegseg.

Ha szeretnénk képet kapni a CF europai
helyzetérol, a leheto legtobb adatot kell
gyljteniink a betegség-a betegek helyzetéral.
Az adatok a betegség jobb megértéset-, az
Uj europai kezelési javaslatokat-, kutatasi
iranyok meghatarozasat és az allami
egeszsegligy tervezesét fogjak elosegiteni.

Europai Cisztas Fibrozis Tarsasag
Beteg Regisztere

A Regiszterhez csatlakozott, Europaban
és a kornyezo orszagokban élo, cisztas
fibrozisban szenvedo felnott es gyermek
betegek adatainak mérese gyljtese, ées
osszehasonlitasa. Az infomaciokat a CF-
es emberek egészségnek és joletenek a
javitasara hasznaljak fel.

En hogyan tudom felhasznalni a
Regiszter informacioit?

Az ECFSPR kiad: “Eves Statisztikai
Jelentéseket”: demografiai-, és klinikai
lefolyasrol szolo, részletes adatokkal.
Emellett: “Elso pillantasra” jelentéseket,
ami a cisztas fibrozis europai helyzetének
legfontosabb adatait tartalmazza.

Ezek a jelentések értékes eszkozok:

 a helyi betegszervezeteknek a
egeszsegiigi hatosagokkal és egyéb fontos
szervekkel, a betegellatas javitasarol
szolo targyalasok soran.

« a Cf kozpontoknak, a tobbi orszaggal
torténo osszehasonlitashoz és a javitando
terliletek meghatarozasahoz.

» Neked, hogy megbeszéljed a betegséged
lefolyasat és az eredményeket az
orvosoddal.
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Milyen adatokat gyijtiink?
 sziletesi év/honap, nem

« genotipus, a diagnozis idejében fenallo
tunetek

o légzésfunkcio, suly, magassag,
fertozések, kezelések, néhany
szovodmeny

Az adatokat nem lehet személyhez kotni és egy
biztonsagos adatbazisban taroljak.
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Hogyan lehet az ECFSPR-hez
csatlakozni?

Magyarorszagnak van Nemzeti CF
Regisztere, és az évente gyljti az adatokat
az orszag osszes CF Kezel6 Kozpontjabol.
Ezeket az adatokat minden évben

bekuldik az ECSPR-nek, aki beilleszti az
adatbazisaba.

www.ecfs.eu/ecfspr




