UNSERE ZIELE SIND BESSERE OUTCOMES IN DER
VERSORGUNG IHRES DARMVERSAGENS

VERSTEHEN VON
DARMVERSAGEN

UNGEDECKTER MEDIZINISCHER

BEDARF (UNMET NEED)?

WAS KONNEN WIR TUN?

% Es ist moglich, das Versténdnis vom DV zu Wir ermutigen Patienten, auf nationaler Ebene
u‘\[ﬂ verbessern. — DV-spezifische Patientenorganisationen zu griinden.
Es besteht die Notwendigkeit, Gesundheitsdaten . . N .
Darmversagen (DV) ist die seltenste Form des Q zusammeln, weiterzuggben und die Wir fo_rdern Potn?nteno_r_gor_nsatlonen dringend auf,
Organversagens und verhindert, dass der Korper Qualitatsstandards der Behandlung innerhalb und AT S W G CE0 R LU e
die lebenswichtigen Fliissigkeiten und Néhrstoffe, e e L ET Sl e, Krankheitsbild, etc.) zu verlangen.
die er fiir das Uberleben benétigt, absorbiert! Eine
der Hauptursachen des DV ist das Kurzdarmsyndrom - o F— -
(KDS)! Der Goldstandard bei der Behandlung von DV o 3:'_:(?:;32322':?::::;3232: ng?jﬁf;: lnei'c‘:ht die Wir bitten Sie, sich fiir die Verwendung
Patienten ist der langfristige parenterale Support _:_'-|-§9 Lebensqualitétsbediirfnisse von jenen mit DV - entsprechender Instrumente zur Beurteilung der
(PS) in Form einer parenteralen Erndhrung und/oder Ty SN S Lebensqualitét von Patienten mit DV einzusetzen.
iv. verabreichten FlUssigkeit, da sie die notwendige
Nahrstoff-und Flissigkeitsanforderung bieten, um eine - = - — - =
angemessene Gesundheit zu erhalten und/oder ein s E§ glb_t keine uugrglchende Forschung, um . Wir mochter'm dass allg Stlmmen gehort. m_lerden,
angemessenes Wachstum zu gewdhrleisten. Obwohl der ko ] die dringend bendtigte Verbesserung der i insbesondere die von Patienten, die an der klinischen-

—— Gesundheitsdienstleistungen voranzutreiben. Forschung des DV teilnehmen.

PS lebenswichtige, lebenserhaltende Flussigkeits- und
Ndhrstoffunterstitzung fir Patienten mit chronischem
Darmversagen bietet, ist dieser therapeutische Ansatz
mit potenziell schwerwiegenden oder lebensbedrohlichen
Komplikationen verbunden (z. B. Risiko fur
katheterassoziierte Infektionen und Leberversagen).

Wir ermutigen Patienten, sich mit Patientenorganisationen
== zu vernetzen um ihre Vertretung und Stimme in européischen

@ Es gibt keine etablierten Referenznetzwerke.
Referenznetzwerken wie ERN-ERNICA* zu erhohen.

WENN WIR DIESE UNGEDECKTEN
(MEDIZINISCHEN) BEDARF
ADRESSIEREN UND UNS ALS

ATLAS ist eine Gruppe von drztlichen Experten, Patientenvertretern, Leitern von Patientenorganisationen und Takeda, die sich

auf die Erzielung der bestmaéglichen Behandlung und Versorgung firr alle Patienten mit DV konzentrieren. Das Projekt wurde 2016
als Reaktion auf dem mangelnden Bewusstsein und schlechten Koordination der europdischen Standards fir das DV ins Leben
gerufen. Unsere Vision ist es, dass alle Patienten mit DV in Europa bis 2030 den gleichen Versorgungsstandard erhalten, was durch
die Verbesserung der von Patienten berichtete Ergebnisse dokumentiert wird. Im Jahr 2018 wurde bei einer Veranstaltung im
Europdischen Parlament ein politisches Dokument vorgestellt, das einen wichtigen Meilenstein flr die DV-Community darstellte,
indem es die Probleme der Patienten direkt den politischen Entscheidungstréigern vorstellte. Das ATLAS-Programm wird von Takeda
finanziert und initiiert.

GEMEINSCHAFT VEREINEN, KONNEN
WIR UNSERE VISION VERBESSERTER
VERSORGUNGSSTANDARDS IN DIE
REALITAT UMSETZEN.

UBER
ATLAS
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*ERN-ERNICA ist das europdische Referenznetzwerk fur seltene vererbte und angeborene (Verdauungsanomalien und gastrointestinale) Anomalien. ERN-ERNICA hat eine Arbeitsgruppe zu Darmversagen.
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