TEZIMO BOLJIM ISHODIMA U SKRBI ZATAJENJA CRIJEVA

RAZUMIJEVANJE
ZATAJENJA
CRIJEVA

Zatajenije crijeva najrjedi je oblik zatajenja
organa i spriecava tijelo da apsorbira

vitalne tekuéine i hranjive sastojke potrebne
za prezivljavanje.' Jedan od vodecih uzroka
zatajenja crijeva je sindrom kratkog crijeva

(SBS)! Zlatni standard lijecenja bolesnika s
zatajenjem crijeva je parenteralna prehrana (PP)
i/ili intravenska hidratacija (PN/IV), koja pruza
hranijive tvari i tekuc¢inu potrebnu za odrZzanje
zdravlja i/ili rast. lako parenteralna prehrana
omogucuje primanije teku€ine i hranijivih tvari koje
su od Zivotne vaznosti bolesnicima sa zatajenjem
crijeva, ovaj terapijski pristup je povezan s
potencijalno ozbilinim ili po Zivot opasnim
komplikacijama (npr. rizikom od infekcije povezane
s kateterom i zatajenija jetre).2

AKO SE SUOCIMO S NEISPUNJENIM
POTREBAMA | DJELUJEMO KAO

ZAJEDNICA, MOZEMO SVOJU VIZIJU
ZA POBOLJSANE STANDARDE SKRBI
PRETVORITIU STVARNOST.

NEISPUNJENE POTREBE?

% Postoji prilika za bolje razumijevanje
[I.S\ [ﬂ zatajenja crijeva.

Postoji potreba za prikuplianjem i dijeljenjem
zdravstvenih podataka te uskladivanjem
standarda kvalitete lijeCenja unutar i izmedu drzava.
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Trenutne odredbe o kuénoj njezi i socijalnoj skrbi ne
omogucuiju potrebnu kvalitetu Zivota bolesnika
sa zatajenjem crijeva i njihovih obitelji.
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@5 Nema dovoljno ispitivanja koja bi omogucila
.~°] provodenie prijeko potrebnih poboliSanja
—— zdravstvenih usluga.

@‘ Nema dovoljno uspostavljenih referentnih
@ centara.
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atlas
STO MI MOZEMO UCINITI?

Poti¢emo bolesnike da uspostave udruzenje
bolesnika sa zatajenjem crijeva na nacionalnoj razini.

PotiGemo udruzenija bolesnika da se zalazu za Sto
rasirenije registre bolesnika.

Od vas ocekujemo da se zalazZete za upotrebu
relevantnih alata za procjenu kvalitete Zivota kod
bolesnika sa zatajenjem crijeva.

Zelimo da svi imaju priliku da se njihov glas &uje,
osobito onih bolesnika koji sudjeluju u klinickim
ispitivanjima lijgkova za zatajenie crijeva.

PotiGemo bolesnike da se angaziraju u udruzenjima
bolesnika kako bi povecéali njihovu zastuplienost i glas u
europskim referentnim mrezama kao Sto je ERN-ERNICA®.

ATLAS je skupina sastavliena od strucnih lijecnika, zagovornika bolesnika, voda udruzenja bolesnika i Takede koja
je usmijerena na postizanje najbolieg moguceg lijeCenija i skrbi za sve bolesnike sa zatajenjem crijeva. Projekt je

O ATL AS-U zapoceo 2016. kao odgovor na nedostatak svijesti o bolesti i loSe koordinacije europskih standarda lijecenja zatajenja
crijeva. Nasa vizija je da svi bolesnici u Europi do 2030. godine imaju jednaki standard lijecenja, dokumentirano kroz
poboljSanie prijavljenih ishoda bolesnika. U 2018. godini u Europskom parlamentu pokrenut je dokument o politickim
mijerama koji je obiljezio klju€nu prekretnicu za zajednicu bolesnika sa zatajenjem crijeva izravnim predstavljanjem
izazova s kojima se bolesnici suocavaju. Program ATLAS je pokrenula i financira tvrtka Takeda.
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* ERN-ERNICA europska je referentna mreza za rijetke nasliedne i kongenitalne (probavne i gastrointestinalne) anomalije. ERN-ERNICA ima radnu skupinu koja radi na zatajeniju crijeva.

QOdricanije od odgovornosti: Namijenjeno opcoj populaciji (izvan SAD-a/UK-a). Ovaj program je pokrenula i financira tvrtka Takeda. Autorsko pravo 2020 Takeda
Pharmaceutical Company Limited. Sva prava pridrzana. Takeda i Takeda logotip registrirani su zastitni znakovi tvrtke Takeda Pharmaceutical Company Limited.
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