CELUNK, HOGY JOBB EREDMENYEKET ERJUNK EL

A BELRENDSZER ELEGTELENSEGENEK KEZELESE SORAN

A BELELEGTELENSEG
MEGERTESE

A bélelégtelenség (intestinal failure, IF) a
szervelégtelenségek legritkabban eléfordul
formdija, ami megakaddlyozza a taléléshez
sziikséges létfontossdgu folyadékok és
tapanyagok felszivoddasat.! Az IF hatterében
dltaléban révidbél-szindroma (SBS) dll! Az IF betegek
aranystandard kezelése a hosszi tava parenterdlis
kezelés: ami torténhet parenterdlis tapldlds és/vagy
intravénds hidratalas (PN/IV) formajdban, mivel ez
biztositja a megfeleld tapldlast és folyadékszikségletet
amegfelel6 egészségi dllapotot és/vagy novekedés
fenntartdsdhoz. Bar a PS Iétfontossagu, és ez
életfenntartd folyadék- és tapanyagtémogatdst

nydijt kronikus IF-ben szenvedd betegek szdmdara, ez
a terdpidis megkozelités potencidlisan sulyos vagy
életveszélyes szovédményekkel jar (pl. katéterrel
Osszefuiggo fert6zés és mdjelégtelenség kockdazata).?

HA EZEKET A MEG NEM VALOSULT,
HIANYZO IGENYEKET KEZELJUK,

ES KOZOSSEGKENT EGYESITJUK, A
JOBB ELLATASI NORMAK ViZIOJAT
VALOSAGGA VALTOZTATHATJUK.
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Lehet6ség van arra, hogy mindenki jobban
megértse az IF-t.

Szilkség van az egészségiigyi adatok gyiijtésére
és megosztasara, valamint a minGségi kezelés
iranyelveinek 6sszehangoldsdra az orszagon belll
és orszagok kozott.

A jelenlegi otthoni és szocidlis ellatasra
vonatkoz6 rendelkezések nem elégitik ki az
IF-ben szenveddk és csaladjaik életmindségi
szUkségleteit.

@5 Nem dll rendelkezésre elegend6 kutatdas ahhoz,
f] hogy az egészséguigyi szolgaltatdsok fejlesztését
valéban befolyasolja.

Hidnyoznak a tudomanyosan megalapozott
referencia kozpontok.
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MIT TEHETUNK MI?

Arra 6sztén6zzUk a betegeket, hogy alapitsanak
orszdagos szintli IF-specifikus betegszervezeteket.

Arra biztatjuk a betegszervezeteket, hogy szélaljanak
fel szélesebb kori betegnyilvantartdsokeért.

Arra kérjlk, hogy az IF betegek értékeléséhez a
vonatkoz6 életminéség-mérési eszk6zok hasznalatat
tdmogassa.

Szeretnénk, ha minden érintettet meghallgatnanak,
I6nésen az IF klinikai kutatdsban részt vevd betegeket.

Arra batoritjuk a betegeket, hogy kapcsolodjanak

be betegszervezetekbe, hogy néveliek
érdekképviseletiket és hallassdk hangjukat az eurdpai
referenciahdlozatokban, példaul az ERN-ERNICA*-ban.

Az ATLAS egy szakorvosokbdl, betegjogi képvisel6kbdl, betegszervezeti vezetdkbdl dlld csapat a Takeda vdllalattal egytt,
amely az IF-ben szenvedd betegek szdmara a lehetd legjobb kezelés és ellatds elérésére 6sszpontosit. A projektet 2016-ban

AZ ATLAS

hoztdk |étre az ismeretek hidnydra és az IF eurépai standardjainak gyenge koordindciéjdra adott valaszként. Célunk, hogy

- Eurépdban minden IF beteg ugyanolyan szinvonald ellatasban részesulion 2030-ig, a jelentett betegek dllapotanak javuldsa

BEMUTATASA alapjén. 2018-ban egy eurdpai parlamenti rendezvényen elinditottak egy szakpolitikai tanulményt, amely az IF kdzosség
szamara kiemelt mérfoldkének bizonyult azdltal, hogy azokat a problémakat, melyekkel a betegek taldlkoznak, kdzvetlentl a
doéntéshozok elé tartak. Az ATLAS programot a Takeda kezdeményezte és finanszirozza.

S. et al. (2017). ATLAS - Transforming the vision - Giving chronic intestinal failure patients the care they need - a call to action. Shire International. 2-4.

* Az ERN-ERNICA a ritka 6rokletes és velesziletett (emészté és gyomor-bélrendszeri) betegségek eurdpai referenciahdlézata. Az ERN-ERNICA-n belll dolgozik egy bélelégtelenségi munkacsoport.
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