Kas Teil on diagnoositud alfa-1
antitrupsiini puudulikkus?

Paluge oma arstil registreeruda
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uurimiseks

Alfa-1 antitripsiini puudulikkus on haruldane geneetiline
haigus, mis mdjutab peamiselt kopse ja maksa. Alfa-

1 antitrdpsiini puudulikkusest tingitud kopsuhaiguse
loomuliku haiguskulu mdistmist on véimalik saavutada
Ule-euroopalise patsientide registri kaudu.
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Mis on EARCO?

Euroopa Alfa-1 Teaduskoosto6 (EARCO) on Euroopa
Kopsuarstide Assotsiatsiooni poolt heaks
kildetud organisatsioon, mille
peamine eesmark on alfa-1
antitripsiini puudulikkuse
(AATD) kliiniliste uuringute
ja teadlikkuse edendamine,
samuti varajane
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on AATD-ga patsientide
rahvusvaheline register,
mis hdlbustab uurimistéod
ja parandab teadmisi selle
haiguse kohta. Register on avatud
rahvusvahelisele koostoole kdikide arstide ja
teadlastega, et koguda standardiseeritud andmeid AATD-
ga patsientide kohta, mis on vajalikud selle geneetilise
seisundi loomuliku kulgemise, riskitegurite ja muude
vOimalike geneetiliste naitajate ning ravivbimaluste paremaks
moistmiseks ja kopsuhaiguse prognoosi parandamiseks.
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EARCO juhtkomiteesse kuulub 11 arsti Euroopa riikidest ja
patsiendid kahest Euroopa patsiendidhendusest. EARCO
registris osaleb praegu 49 keskust 18 riigist. Euroopa
Kopsufond on samuti EARCO toetaja.



Miks peaks Teid kaasama?

EARCO on juba edendanud mitmeid uuringuid, naiteks alfa-

1 antitripsiini puudulikkuse laboratoorse diagnoosimise
kvaliteediprogrammi valjaté6tamine; samuti noorte teadlaste
varbamist. Ka on EARCO teadustdd vdoimaldanud paremat
arusaamist alfa-1 antitrpsiini asendusravist riikides, kus
selline ravi on kattesaadav.

EARCO patsientide registri kaudu soovime vastata sellistele
kisimustele nagu geneetiliste vdi keskkonnategurite
tuvastamine, mis vdivad mdéjutada kopsu- ja maksahaiguste
arengut AATD-ga patsientidel; teadmised ravi mdjust
elukvaliteedi parandamisele; teadmiste laiendamine AATD
vahemuuritud geneetiliste variantide mdju kohta.

Nendele kiisimustele vastuse leidmine nduab andmeid
patsientide suurtelt hulkadelt, missugused ei ole Uksikutest
riikidest eraldi kattesaadavad.



Kuidas registreeruda?

EARCO on suunatud taiskasvanud patsientidele, kellel on
AATD kahe muteerunud alleeliga, olenemata sellest, kas neil
on AATD-ga seotud haigus juba valjendunud v&i mitte.
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Teadmiste Ghendamine
aitab edendada AATD-
alaseid teadmisi ja
sobivaima ravi leidmist.
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