SNAHA O DOSAZENI LEPSICH VYSLEDKU PRI LECBE =
STREVNIHO SELHANI

JAK POROZUMET NENAPLNENE POTREBY? CO MUZEME UDELAT MY?

STREVNIMU
SELHANI

% Mame moznost zlepsit znalosti kazdého Vybizime pacienty, aby na narodni Grovni vytvorili
u‘\[ﬂ zndsolF. — specialni pacientské organizace pro IF.

Je potfeba shromazdovat a sdilet zdravotni
adaje a sladit standardy kvality IéEby v ramci
jednotlivych zemi i mezi nimi

(§

Vybizime pacientské organizace, aby si vyzadaly
rozsdhlejsi registry pacient.

}

Strevni selhani (intestinal failure, IF) je
nejvzacnéjsi formou organového selhani; bréni
télu v absorpci Zivotné dulezitych tekutin a
Zivin, které télo potrebuije pro preziti.! Jednou

z hlavnich pricin IF je syndrom krdtkého streva ,-~(Q Sougasnd opatfeni v oblasti doméci a socidlni Zadame vas, abyste prosazovali pouZivani
(SBS) Zlatym standardem Iécby pacientti s IFje :'-_'-'|'§9 pécée nespliiuji pozadavky na kvalitni Zivot - pFislusnych ndstroji pro méfeni kvality Zivota
dlouhodoba parenterdlni podpora (PS) ve formé = osob s IF a jejich rodin. pacientt s IF.
parenteraini vyzivy

a/nebo intravendzni hydratace (PN/IV), protoze

se tim zaijituje potfebny pFisun tekutin o V soucasné dobé neexistuje dostatecné Cch by bvlv slvSet vechny hi _

a zivin pro udrzeni odpovidajiciho zdravotniho f] dikladny vyzkum, ktery by prispél k tolik = ceme, aby byly slyset vsechny hlasy, zejmena
stavu a/nebo rlistu. Ackoli se pfi parenterdini vyzivé —— potfebnému zlepseni zdravotnickych sluzeb. hlasy pacientu, kteft se acastni klinickeho vyzkumuF.
pacientlim s chronickym IF zajisti dulezité tekutiny

a Ziviny, tento terapeuticky pristup je spojen s Vybizime pacienty, aby se zapojili do spoluprdce s
potencidlné zavaznymi nebo Zivot ohrozuijicimi @}‘ Neni k dispozici dostatek zavedenych pacientskymi organizacemi a zvysili své zastoupeni v
komplikacemi (napf. s rizikem infekce souvisejict @ referenénich center. - evropskych referencnich sitich, jako je ERN-ERNICAY, aby

byl jejich hlas vice slySet.

JESTleE TYTO NENAPLNENE POTﬁEBY ATL/}S ie sku;v)lvng odbornycvh I(?karu, thqtcyvr)00|en§t£, preqstowtelu pgmentskych qrgon|200| a sPoIecnostl Takedaq,
2 , kterd se zaméruje na dosazeni co nejlepsi IéCby a péCe o vSechny pacienty s IF. Projekt byl vytvoren v roce 2016
BUDEME RESIT A S;’FDNOTIMVE SE 0 jako reakce na nedostatek povédomi a Spatnou koordinaci evropskych norem pro IF. Nasi vizi je, aby se véem
JAKO KOMUNITA, MUZEME NASI VizI pacientlim s IF v Evropé do roku 2030 dostalo stejné standardni péée, coz by bylo dolozeno zleps§enim hld&enych
LEPéiCH STAND ARDIOJ PECE K_?I?AGSRAMU VYTI?SKG pociliantﬁ. \{trolcl::e 2(k)t18 l?yl y Ev:opﬁ,kémbgl)flrlar.r)erjtu pF.edito\:::arl pI(‘)Iitifk\‘/ (:olfurr:ent,(;(ter\’/tb\./l I;lféﬁvzmt .
~ milnikem pro komunitu IF, a ktery pfedstavil problémy, jimZ pacienti s IF ¢eli, pfimo tvirclm zdravotnickych strategii.
PROMENIT V REALITU.

Program ATLAS financuije a iniciuje spolecnost Takeda.
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*ERN-ERNICA je evropska referencni sit pro vzacné dédicné a vrozené (travici a gastrointestinaini) anomadlie. ERN-ERNICA ma pracovni skupinu pro stfevni selhani.
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