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2025 m. pradzioje i$leistas specializuotas
leidinys pacientams, sergantiems cistine
fibroze, ju $eimos nariams ir asmenims,
teikiantiems medicinine, psichologine ir
socialine pagalba. Leidinio poreikis atsi-
rado atliepiant pacienty pageidavimus,
girdint jy patiriamus sunkumus ir supran-
tant, su kokiais i$$ukiais susiduria pagalbg
teikiantys specialistai, ypac kai liga yra reta
ir daugeliui mazai pazjstama.

Neéra lengva suprasti cistinés fibrozés
specifikg dél ligos retumo, jvairiy jos i$rais-
ky, diagnostikos savitumy, komplikacijy
pobudzio, i$sukiy pasirenkant gydymo
taktikg, aptariant stebésenos plang bei
sprendziant daugelj nataraliai ligos eigoje
kylan¢iy klausimy, tokiy kaip naujagimiy
patikros testy patikimumas, serganéiyjy
broliy ir sesery istyrimo poreikis, darzelio
arba mokyklos lankymas, peréjimas i$
vaiky i suaugusiojo amziy, kai keiciasi ser-
studijos, gyvenant su genetine liga pati-
riamas nerimas ir jo valdymo priemonés,
patméjimy atpazinimas, infekcijy kontrolé,
fizinés medicinos priemonés (gerinancios
atsikoséjima ir bendrg fizine sveikata), de-
guonies terapija ir neinvaziné ventiliacija,
$eimos planavimas suaugus, kelionés, vak-
cinacija, naujas gydymas cistinés fibrozés
transmembraninio laidumo reguliatoriaus
(CFTR) moduliatoriais, ju nepageidau-
jamos reakcijos, specializuota asmeny,
kurie neturi indikacijy bati gydomi CFTR
moduliatoriais, prieziiira, pazengusios ligos
gydymo aktualijos, kai nebéra kity gydymo
galimybiy, ir daugelis kity aspekty.

Siekiant geriausiy gydymo ir prieziaros
rezultaty, batina i$manyti esmine infor-
macija, kad buty lengviau susikalbéti tar-
pusavyje. Véliau tikslinga apsibreézti tikslus
ir siekius, aptarti ligos eiga ir galimus
i$sukius diagnostikos, gydymo ir gyvenimo
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kontekste. Pabréztina artimyjy palaikymo
ir pagalbos svarba. Jvertinus visus $iuos
aspektus, galima teigti, kad veiksmingai
cistine fibroze serganciojo prieziarai
butinas komandinis darbas, jtraukiant
tiek patj pacientg ir jo $eimos narius, tiek
$eimos gydytojo komanda, jvairiy sriciy
gydytojus specialistus, prireikus ir kitus
sveikatos priezitiros specialistus. Reikalinga
susisteminta, aikiai ir paprastai pateikiama
informacija.

Knygoje ,,Cistiné fibrozé paprastai“ pa-
teikiama svarbiausia informacija apie liga
suprantama kalba, paaiskinant medicini-
nius terminus ir pernelyg nenukrypstant
j sudétingas detales. Tikimasi, kad $iame
leidinyje naudingos informacijos ras tiek
patys pacientai, jy artimieji, tiek pirminés
sveikatos prieziaros specialistai, nespecia-
lizuotg pagalbg teikiantys asmenys ir visi,
kurie domisi $ia liga bei siekia pagilinti
Zinias.
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