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NECESITATI NESATISFACUTE?® CE PUTEM FACE NOI?

Incurajam pacientii sé infiinteze organizatii de
pacienti specifice Il la nivel national.
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sa absoarba lichidele si substantele nutritive

vitale de care are nevoie pentru supravietuire.!
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pentru pacientii cu ll este sustinerea parenterald (PS) = vietii celor cu Il si ale familiilor acestora. vietii pentru evaludrile pacientilor cu ll.

pe termen lung, sub forma nutritiei parenterale si/sau
a hidratdrii intravenoase (PN/IV), deoarece asigurd

necesarul de lichide si substante nutritive necesare @3 Nu exista cercetdri adecvate pentru a stimula . T 5 - -
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S . . P p—_ | ’ ale pacientilor care participd la studiile clinice de .
oferd lichide vitale pentru mentinerea vietii si suport este nevoie.
nutritional pentru pacientii cu Il cronicd, aceastd
abordare terapeutict este asociatd cu posibile Incurajédm pacientii sa colaboreze cu organizatiile
complicatii care pot fi grave sau care pot pune viata Nu existd suficiente centre de referinta > de pacienti pentru a-si spori reprezentarea si a-si
in pericol (de exemply, risc de infectie asociata @ infiintate. face vocea mai bine auzitd in retelele europene de

cateterului si insuficientd hepaticd).? referintd, cum ar fi ERN-ERNICA®.,
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DACA RASPUNDEM ACESTOR NEVOI ATLAS este un grup de clinicieni experti, reprezentanti ai pacientilor, lideri ai organizatiilor de pacienti si Takeda, care se
NESATISFACUTE SI NE UNIM LA NIVEL concentreazd pe obtinerea celui mai bun tratament si a celei mai bune ingrijiri posibile pentru toti pacientii cu Il. Proiectul
DE COMUNITATE P'UTEM TRANSFORMA D E S PRE a fost elaboratn 2016, ca raspuns la lipsa de constientizare si slaba coordonare a standardelor europene pentru .

S - Viziunea noastrd este ca toti pacientii cu Il din Europa s@ primeascd ingrijire la acelasi standard pdnd in 2030, asa cum
JN REALITATE VIZIUNEA NOASTRA AT LAS este documentat prin imbundtdtirea rezultatelor raportate ale pacientilor. in 2018, in cadrul unui eveniment din Parlamentul
IN PRIVINTA UNOR STANDARDE DE

European, a fost lansat un program care a marcat un punct de reper cheie pentru comunitatea Il, prezentdnd ih mod direct
INGRIJIRE MAI BUNE. factorilor de decizie problemele intdmpinate de pacienti. Programul ATLAS este finantat si initiat de Takeda.
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* ERN-ERNICA este Reteaua Europeand de Referintd pentru anomalii ereditare si congenitale rare (digestive si gastrointestinale). ERN-ERNICA are un grup de lucru privind insuficienta intestinald.
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