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Dlaczego Europejski Rejestr
Mukowiscydozy jest wazny?

Mukowiscydoza (CF) jest choroba rzadko
wystepujaca. Aby lepiej ja pozna¢ musimy zebrac
jak najwecej danych. Dane te postuza miedzy
innymi do opracowania nowych standardow
leczenia, planowania badan naukowych oraz
poprawy jakosci opieki zdrowotnej w krajach
europejskich.

Europejski Rejestr Mukowiscydozy
(ECFSPR)

Zbiera i porownuje dane kliniczne pacjentow
pediatrycznych i dorostych mieszkajacych w
Europie i krajach osciennych, ktorzy wyrazili zgode
na uczestnictwo w rejestrze. Informacje te sg
wykorzystywane w celu poprawy opieki nad chorymi
na mukowiscydoze.
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Jakie dane sg zbierane?
e rok/miesigc urodzenia, ptec
e genotyp, objawy przy rozpoznaniu

czynnosc ptuc, masa ciata, wzrost, rodzaj
zakazen, leczenia, powiktania

Dane sg anonimowe i przechowywane
w bezpiecznej bazie. Stosujemy
dobrze opisane wytyczne dotyczace
przetwarzaniem danych, nadzorowane
przez rade ekspertow.
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oddechowych bakterig Pseudomonas

chorych na mukowiscydoze w Polsce

W jaki sposéb moge wykorzystac
dane z rejestru?

Europejski Rejestr Mukowiscydozy publikuje:
Coroczny raport dotyczacy demografii i
wynikow leczenia w Europie oraz Skrécony
raport podsumowujacy najwazniejsze
informacje na temat mukowiscydozy.

Oba te dokumenty stanowig cenne
narzedzie dla:

e organizacji pacjenckich jako przedmiot
dyskusji z Narodowym Funduszem Zdrowia
nad dalszymi zmianami w systemie opieki

nad chorymi

osrodkow leczacych - dzieki porownaniu z
osiggnieciami w innych krajach zachecaja
do wprowadzania nowych metod leczenia
samego chorego, aby mogt przedyskutowac
swoje wyniki z lekarzem prowadzacym - na
tle wynikow pacjentow w innych krajach
europejskich
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Jak moge przytaczyc sie do
Europejskiego Rejestru Mukowiscydozy?

Zapytaj w swoim osrodku prowadzacym
leczenie mukowiscydozy. Jesli Twoj osrodek
bierze udziat w przekazywaniu danych do
rejestru, prawdopodobnie podpisates juz zgode
i Twoje dane sg przekazywane anonimowo.

Jesli Twoj osrodek nie uczestniczy w rejestrze,
zapytaj swojego lekrza lub wyslij do nas
wiadomosc¢ w celu przekazania kontaktu do
koordynatora krajowego.

www.ecfs.eu/ecfspr




