DAZENIE DO LEPSZYCH WYNIKOW W LECZENIU =
NIEWYDOLNOSCI JELIT il

ZROZUMIEC NIEZASPOKOJONE POTRZEBY? CO MY MOZEMY ZROBIC?

NIEWYDOLNOSC
JELIT

Niewydolnosé jelit (intestinal failure, IF) to najrzadsza
forma niewydolnosci narzqgdéw, ktéra uniemozliwia
organizmowi wchlanianie niezbednych do zycia
plynéw i skladnikéw odzywczych.!' Jednq z gtdwnych
przyczyn niewydolnosci jelit jest zespot krotkiego jelita
(short bowel syndrome, SBS)! Ztotym standardem w
leczeniu pacjentdw cierpigcych na IF jest dlugoterminowe
wsparcie pozaijelitowe (parenteral support, PS) w postaci
zywienia pozaijelitowego i/lub nawodnienia dozylnego
(parenteral nutrition/intravenous hydration, PN/IV),

ktdre zaspokaija - niezbedne dla zdrowia i rozwoju -
zapotrzebowanie ptynowe i energetyczne organizmul..
Mimo ze PN zapewnia zaopatrzenie w ptyny i sktadniki
odzywcze, ktore sq istotne dla podtrzymania funkcii
zyciowych u pacjentdw z przewlektym IF, to takie podejscie
terapeutyczne wigze sie z potencjalnie powaznymilub
zagrazajgeymi zyciu powiktaniami (np. ryzykiem zakazenia
odcewnikowego krwi i niewydolnosci wagtroby)?
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Jest przestrzen, aby poprawi¢ Swiadomosé
dotyczqcq IF wsrod ogétu spoteczenstwa.

Istnieje potrzeba zbierania i udostepniania danych
dotyczgcych zdrowia oraz dostosowania standardéw
jakosci leczenia zarwno wewnqtrz panstw, jok i na
poziomie migdzynarodowym.

Obecny poziom Swiadczen w zakresie opieki domowej
i opieki spolecznej nie spetnia kryteriéw dotyczgcych
jakosci zycia 0s6b cierpigcych na IF iich rodzin.

Badania i prace naukowe sq aktualnie
niewystarczajqce, aby wdrozy¢ oczekiwang

poprawe jakosSci ustug w zakresie opieki zdrowotne;.

Brakuije jednolitych rekomendacii dla
ustanowienia uznanych oSrodkow
referencyjnych.
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Aktywizujmy pacjentéw do powolywania organizacii

pacjentow dzialajgcych na rzecz IF na poziomie krajowym.

Szukajmy sposobow jak organizacje pacjentéw mogqg
skutecznie zabiega¢ o wdrozenie i prowadzenie
szerszych rejestréow pacjentow.

Zabiegajmy o wsparcie, ktére pozwoli
wykorzystywaé odpowiednie narzedzia do pomiaru
jakosci zycia pacjentéw zmagaijqgcych sie z IF.

Niezwykle istotne jest, aby wszystkie glosy zostaly
ustyszane, w szczegdlnosci tych pacjentow, ktérzy
uczestniczqg w badaniach klinicznych dotyczgcych IF.

Zachecajmy pacjentéw do zaangazowania sig w
dzialalnos¢ organizaciji pacientow, co pozwoli
zwiekszy¢ ich reprezentacie i site gtosu w Europejskich
Sieciach Referencyjnych, takich jak ERN-ERNICA®.

DZIEKI PODJECIU ODPOWIEDNICH
DZIALAN MOZEMY WYJSC NAPRZECIW
NIEZASPOKOJONYM POTRZEBOM

ATLAS to grupa doswiadczonych lekarzy, rzecznikdw praw pacientow, lideréw organizacii pacjentéw oraz przedstawicieli firmy Takeda,

ktéra koncentruie sie na wypracowaniu mozliwie najlepszego modelu leczenia i opieki nad wszystkimi pacjentami cierpigcymina IF.

Projekt zostat zainicjowany w 2016 r. w odpowiedzi na brak Swiadomosci i stabg koordynacie europejskich standardéw dotyczgceych IF.

INFORMACJE Naszq wizjq jest to, aby do 2030 r. zapewni¢ wszystkim pacientom zmagajgcym sie z IF w Europie taki sam standard w tym zakresie, co

O PROGRAMIE  zostanie udokumentowane poprzez raport ukazujgey poprawe wynikéw ich leczenia. Podczas wydarzenia w Parlamencie Europejskim

ATLAS w 2018 roku, stworzono ramy dokumentu bedgcego kamieniem milowym dla spotecznosci IF. Pozwolit on przedstawi¢ problemy, z
ktorymi zmagaig sie pacjenci na co dzief, bezposrednio decydentom. Program ATLAS jest finansowany i zapoczgtkowany przez firme
Takeda.

W TYM ZAKRESIE. WSPOLNE STARANIA
POZWOLA NAM ZREALIZOWAC WIZJE
LEPSZYCH STANDARDOW OPIEKI W
RZECZYWISTOSCI.
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* ERN-ERNICA jest Europejskq Sieciq Referencyjnq dla rzadkich dziedzicznych i wrodzonych anomalii (dotyczgcych uktadu trawienia i uktadu pokarmowego). ERN-ERNICA posiada grupe roboczq ds. niewydolnosci jelit.

Wylqgczenia odpowiedzialnosci: Przeznaczone dla odbiorcéw na catym Swiecie (poza USA/Wielkq Brytaniq). Ten projekt jest zapoczgtkowany i finansowany przez firme Takeda. Copyright
2020 Takeda Pharmaceutical Company Limited. Wszelkie prawa zastrzezone. Takeda i logo Takeda sq zarejestrowanymi znakami towarowymi Takeda Pharmaceutical Company Limited.
Thurgauerstrasse 130, 8152 Glattpark-Opfikon (Zurych), Szwaijcaria

C-ANPROM/EUC/SBS/0059 styczen 2021r.



