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Od najwczes$niejszych dni leczenia mukowiscydozy (CF)
dane pacjentéw byly rejestrowane i sprawdzane w celu
zidentyfikowania czynnikéw, ktére prowadzg do bardziej
korzystnych efektéw terapii. Dane zebrane w duzych repo-
zytoriach, takich jak Rejestr Mukowiscydozy USA, ktéry
zostal ustanowiony w 1960 roku, umozliwily wskazanie
skutecznych metod leczenia i poprawe programéw leczenia
w specjalistycznych osrodkach mukowiscydozy. W ciggu
ostatnich dziesiecioleci coraz wieksze iloSci danych stajg sie
dostepne za posrednictwem wielu narodowych baz danych
i rejestrow pacjentdw. Mozliwe s obecnie poréwnania
pomiedzy réznymi terapiami i podejsciami do opieki. Jakos¢
opieki dla oséb chorych na mukowiscydoze skupia sie na
pieciu poziomach: pacjenta, centrum CF, regionalnym, kra-
jowym i miedzynarodowym. W artykule przedstawiono
przeglad kwestii poprawy zarzadzania jakoScig na kazdym
z tych pozioméw, ze szczegdlnym uwzglednieniem wskazni-
kéw zdrowia, roli osrodkéw CF, sieci regionalnych, krajowej
polityki zdrowotnej i miedzynarodowej rejestracji danych.
Wszystkie poziomy zarzadzania jakosScig wykorzystujg ujed-
nolicony system zbierania danych epidemiologicznych
(genetycznych, mikrobiologicznych) oraz medycznych
(efekty stosowania interwencji medycznych) - rejestr cho-
rych na mukowiscydoze. Przedstawione zalecenia Europej-
skiego Towarzystwa Mukowiscydozy (ECFS) ujednolicajg
strukture rejestru tak, aby mozliwe bylo poréwnywanie
danych miedzy rejestrami narodowymi w réznych krajach.
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Z zalecen mozna wyciggngé nastepujace wnioski w celu
poprawy jakosci opieki nad chorymi na mukowiscydoze
w Polsce. Niezbedne s3a:

e jednolita ocena o$rodkéw leczenia mukowiscydozy
w Polsce wg proponowanych przez ECFS kryteriow,

e jednolity program szkolenia w zakresie opieki nad cho-
rymi na mukowiscydoze dla wszystkich oséb opiekujg-
cymi sie osobami z mukowiscydoza (lekarze, pielegniarki,
fizjoterapeuci, psychoterapeuci, dietetycy i pracownicy
socjalni),

e regularna ocena wynikéw podjetych dzialan organizacyj-
nych i leczniczych,

e modyfikacja Polskiego rejestru Chorych na Mukowiscydo-
ze wg zalecen ECFS

o przejrzysto$¢ efektow podjetych dziatan, np. w postaci
publikacji raportéw na stronie Polskiego Towarzystwa
Mukowiscydozy (PCFS), w czasopismach naukowych.

e aktywny udzial organizacji chorych w pracach nad jako-
Scig zarzadzania opiekg zdrowotng w CF (udzial w pracach
na rejestrem, oceng jako$ci leczenia, raportach, szkole-
niach).

Z tekstu jednoznacznie wynika, ze bez dobrego rejestru
CF niemozliwe jest wprowadzenie dzialan zmierzajgcych
do poprawy jakosci opieki. W zwigzku z tym niezbedna
jest modernizacja (lub zalozenie nowego) rejestru, uwzgled-
niajgcego dane opisane w komentowanych zaleceniach
ECFS.
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