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Sveciai iS Europos cistinés fibrozés
draugijos Pacienty registro
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Lietuvos sveikatos moksly universiteto
ligoninéje Kauno klinikose veikia Suaugu-
siyjy cistinés fibrozés centras. Tai vienin-
telis suaugusiyjy cistinés fibrozés centras,
vykdantis suaugusiy pacienty medicinine
prieziiirg Lietuvoje. Dél nedidelio pacienty
skaiciaus atskiruose specializuotuose cent-
ruose gydomy pacienty vertinami epide-
miologiniai, demografiniai ir klinikiniai
duomenys neturi pakankamos vertés. Todél
2014 m. Suaugusiyjy cistinés fibrozés cent-
ras tapo Europos cistinés fibrozés draugijos
Pacienty registro (angl. European Cystic
Fibrosis Society Patient Registry, ECFSPR)
nariu. Kiek véliau — 2018 m. — pradéti teikti
ir vaiky, kurie stebimi ir gydomi Kauno
kliniky Vaiky létiniy kvépavimo organy
ligy centre, duomenys.
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ECFSPR jungia Europoje esancius cisti-
nés fibrozés centrus, supaprastina jy ben-
dradarbiavimg. Apibendrinta registro duo-
meny analizé suteikia galimybe sveikatos
priezitros specialistams, mokslininkams
jzvelgti ir nustatyti naujas ligos vystymosi
tendencijas, atpazinti veiksmingiausius
gydymo budus, sudaryti kliniskai pagrjs-
tus naujus klinikinius tyrimus. ECFSPR
veikla aktyvi. Siekiama ne tik apjungti kiek
jmanoma daugiau centry, kuriuose gydomi
cistine fibroze sergantys pacientai, bet ir
uztikrinti vedamy duomeny kokybe. Atsi-
tiktinai atrinktuose centruose nuo 2019 m.
pradéti vykdyti ECFSPR atstovy vizitai,
siekiant vertinti duomeny kokybe. 2023 m.
lapkric¢io 14 d. Lietuvg aplanké ECFSPR
duomeny kokybés vadybininké dr. Vibha
Prasad ir Farmakologinio budrumo tyrimy
vadovas prof. dr. Lutz Naehrlich. [vertinti
Suaugusiyjy cistinés fibrozés centro ir Vai-
ky létiniy kvépavimo organy ligy centro
ECFSPR teikiami nuasmeninti pacienty
duomenys. Dziugino po vizito pateiktas
jvertinimas, kuris atspindéjo kasdien
atliekama kruopsty darba. Taip pat vizito
metu perzitirétos teikiamy tyrimy, gydymo
bei priezitros galimybés. Jei diagnostika
ir pacienty priezitara ECFSPR atstovai liko
patenkinti, tai apribotos gydymo galimy-
bés, negalint skirti CFTR moduliatoriy,
kélé diskusijas, kurios tiek Kauno klini-
kose cistinés fibrozés srityje dirbantiems
specialistams, tiek ECFSPR sveéiams buvo
skausmingos. Ieskota sprendimy, kurie ga-
léty palengvinti jau einama sudétingg kelia
Lietuvoje link inovatyvaus ligos eiga kei-
¢iancio gydymo. Tokie susitikimai stiprina
bendradarbiavimg, suteikia motyvacijos, o
diskusijose kylantys pasitilymai bei spren-
dimai kuria pridétine verte cistine fibroze
sergantiems pacientams.
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