EVROPSKY PARLAMENT mlideie pro alergie a astma

JAKE JE TO VYRISTAT 5 ALERGIEMI A ASTMATEM

jak mohou tviircové politiky EU zlepsit Zivoty
mladych alergikii a astmatiku
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NAVOD NA PROSAZENI ZMENY

V Evropé dnes Ziji miliony déti a mladych lidi trpicich alergiemi a astmatem.
Alergie jsou nejbéznéjsim détskym onemocnénim v Evropé a mnozi
pacienti se s nimi budou potykat celozZivotné. Astma miize propuknout v
libovolném véku, obvykle se viak poprvé projevi v détstvi. Jedna se o jednu
z nejbéznéjsich chronickych nemoci u déti.

S tim, jak dospivdme a zacindme hrat aktivni roli ve spole¢nosti, vSak
navzdory témto zaréZejicim faktlm casto citime, Ze potieby a pozadavky
mladych lidi nejsou dostate¢né zohlednény v politickych diskusich a ramcich
tykajicich se prevence, péce a zvladéni nemoci. Plati pfitom, Ze jakozto mladi
alergici a astmatici se potykame s odliSnymi problémy a obtizemi nez
starsi pacienti.

Ke zvlddani alergii a astmatu jsme také vybaveni odliSnymi nastroji,
dovednostmi a schopnostmi. Nase jedinecné znalosti mohou osobam s
rozhodovaci pravomoci pomoci s vytvarenim dlouhodobych podminek pro
alergiky a astmatiky.

Nezavislost a osobniflexibilita jsou pro mladé lidi zcela zdsadni. Bézné veci
jako spolecensky Zivot, prace, cestovani a prestéhovani se do zahranici
by nemély byt privilegiem téch, ktefi netrpi chronickym onemocnénim.

... ¢elime jinym problémdm
o nez dospéli pacienti

Politika EU by rovnéz méla zohlediovat potreby mladych lidi, ktefi se
nezucastiuji programt mobility jako Erasmus, nybrz jdou po ukonceni
Skolni dochazky pracovat a mohou byt na pracovisti vystaveni prostredi,
které Skodi jejich zdravi. Jasny krok k digitalnimu zvladani nemoci bude
mit zasadni vyznam pro piekondni téchto nerovnosti.

Hlasu mladych pacienttii je tieba naslouchat. Jelikoz jsme pristi a zaroven
digitalni generaci, musime byt zapojeni do nynéjSich rozhodnuti, ktera
budou nase souziti s naSimi nemocemi ovliviiovat v priibéhu dalsich
desetileti. Musime byt soucasti diskusi o digitélnich fesenich pro zdravi a
jejich rozvoje.

Tato doporuceni se vztahuji k informacim, prevenci a péci, slouzi jako navod
na prosazeni zmény a ukazuji, jak si mladi pacienti pfedstavuji ramec
zdravotni politiky EU, ktery by byl orientovan do budoucna a vyhovoval
by potiebam mladych.
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ABY SE MLADYM PACIENTUM ZILO LEPE

Alergie a astma patfi k nejbéznéjsim chronickym onemocnénim v
Evropé, zejména u déti. V EU27 jimi trpi miliony dospélych, ale to, Ze s
nimi Zije i velky pocet mladych lidi, je ¢asto opomijeno.

Miadi alergici a astmatici: vice lidi nez pocet obyvatel v Belgii

Jen v Evropé Zije s astmatem zhruba 10 miliond lidi do 45 let. Kdyz
zapocitame osoby mladsi 25 let, které trpi alergiemi a atopickym
ekzémem, vzroste toto ¢islo na 13,5 milionu. Pfedpoklada se, Ze do roku

2025 bude alergiemi trpét kazdy druhy Evropan.

Pro srovnani: to znamen4, Ze alergiemi ¢i astmatem trpi vice mladych
lidi, ne7 je obyvatel Rakouska, Belgie ¢i Ceské republiky.

Pribéhy a zkusenosti z prvni ruky
Mladi pacienti, ktefi vyrdstaji s chronickou nemoci, chapou fyzickou

a emocni z4téz, kterd jde ruku v ruce se zvladanim alergii a astmatu v
détstvi, béhem dospivani a v prvnich letech dospélosti.

FAKTA

Parlament mladeze EA2 - aby bylo slyset hlas mladych pacienti

Z tohoto dlivodu zaloZila Evropska federace asociaci pacientd s
alergiemi a chorobami dychacich cest (EFA) zacatkem roku 2020
Evropsky parlament mlddeze pro alergie a astma. Tam se mladi pacienti,
zdravotnici a studenti z celé Evropy (at jiz Ziji v zemich EU27, ¢i nikoli)
sdruzuji, aby se podélili o své myslenky, zkusenosti a obavy ze své
osobni perspektivy i z perspektivy své zemé. Toto pfimé partnerstvi
mezi pacienty a zdravotniky/studenty je klicem k lepsim vysledkiim
16¢by a k lepsi kvalité Zivota.

Skupina od pocatku podnécuje mladé pacienty k tomu, aby sdélovali
své potieby, priority a schopnosti. Z hrstky jednotlivci se vyvinula
v evropskou komunitu, ktera si zaklada na zlepseni Zivotli mladych
pacientd. Je to komunita, kterd hovofi silnym, jednotnym hlasem,
reprezentuje potieby a pozadavky miliond mladych alergikdi a
astmatik(i v Evropé a bude se dale rozsifovat s tim, jak se do jeji prace
budou zapojovat dalsi mladi pacienti a lékafi.

V tomto dokumentu predkldaddme ndvod na prosazeni zmény. Nase
doporuceni ukazuji, jak VY, tvircové politiky EU, mdzete zlepsit Zivoty
mladych alergikd a astmatika.
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Kdyz fikam, Ze trpim
alergiemi, mivam

V mladi prochazi clovék velkou proménou.
Puberta s sebou nese zasadni fyzické, mentalni
i spolecenské zmény. Pro prvni roky dospélosti
je typicky soustavny posun. Do této Zivotni
faze spada piechod ze $koly na trh prace nebo
do instituci vys$siho vzdélani. To vede k novému
socidlnimu prostiedi a vztahlim a ¢lovék se
seznamuje s novymi misty a zpUsoby Zivota.

pocit, Ze mé lidé
neberou vazné. Proc¢

nékdo zpochybriuje
mé utrpeni? Kdyz  prochazite  Zivotnim  obdobim
) ) plnym promén s chronickou nemoci jako
alergie ¢i astma, je to zdrojem nejistoty a
sebeuvédoméni, které mladé pacienty nuti, aby v této klicové fazi Zivota
vnimali svou nemoc jako prioritu. V dobé, kdy by méli mit pfileZitost
o nejvice poznavat, to miize omezit spektrum moznosti, které se jim
nabizeji.

Pro miliony mladych alergikd a astmatikl je adaptace kazdodenni
realitou. Jako mladi pacientijsme si vsak védomitoho, ze oproti dospélym
mdame jiné moznosti, jak se se svou nemoci vyporadat. Potfeby mladych
Evropand, pokud jde o mobilitu a pracovni Zivot, nardzeji na omezené
prijmy €i Uspory a omezujici systémy zdravotniho pojisténi.

Vstupy, dopad a informace

Dalezitym ak¢nim bodem je zvysit povédomi o alergiich a astmatu a
omezit jejich stigmatizaci ze strany Sirsi vefejnosti.

Mnoho lidi stéle nedostatecné chape zatéz, kterou tyto komplikované
nemoci predstavuji, coz vede k podcenovani jejich dopadd, a nékdy
dokonce ke spolecenské diskriminaci kvili alergiim a astmatu.
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Jakozto mladi pacienti vnimame skoly a univerzity jako platformy pro
veiejné informacni kampané. Vzdélavaci prostiedi mize generovat
multiplikacni efekt a prispét k lepsimu kolektivnimu chapani alergii a
astmatu, at uz jde o roli potravinovych alergent ve skolni jidelnég, ¢i o
kvalitu vzduchu ve 3kolnich ucebndach. Pacienti, rodie a pedagogicti
pracovnici mohou byt skvélymi ambasadory pro Sifeni zakladnich
informaci o alergiich a astmatu i o souvisejicich opatienich k jejich
potirani na Grovni clenskych statd i EU.

Vnimame taktéz potfebu vyzkumu aktualnich trendl u alergii a
astmatu i o jejich dopadu na ekonomickou a socidlni situaci a kvalitu
Zivota. Vedle generovani poznatk( o rozsitenosti téchto nemoci na
Urovni ¢lenskych statli i EU by to prispélo k rozvoji registru zavaznych
alergii, coz by zlepsilo dohled a sledovéani a rozsifilo moznosti pfi
zvladani nemoci.

Taktéz vytvoreni evropskych siti excelence pro jednotlivda onemocnéni z
veiejnych prostiedk( by napomohlo jejich sledovani a zvladani.

Oteviené kanaly pro oteviené diskuse

Digitalni nastroje a socidlni média umoznuji tvircdm politiky pfimo
komunikovat s mladymi pacienty, aby pochopili jejich problémy a
pomohli jim s jejich feSenimi. Maji-li byt rdmce zdravotnické politiky
efektivni a orientované na budoucnost, museji ve stfedu diskuse stat
mladi pacienti.

INFORMACE

NASE DOPORUCENI PRO TVORCE POLITIKY EU

* Povsimnéte si odlisSnych potieb, vlastnosti a priorit mladych pacientii a zohlediujte je pfi rozhodnutich
tykajicich se alergii a astmatu.

* Pomozte nam Sifit osvétu, aby se zmirnila neznalost negativnich dopad alergii a astmatu na Zivoty pacient(i a aby se
odbourala diskriminace plynouci z téchto onemocnéni.

* Podpoite osvétové iniciativy a kampané na mistni Grovni, napf. prostiednictvim Skol / studentskych

ambasadort, a pfFispéjte k Siteni jejich vysledkii.

* Investujte do vyzkumu rozsifenosti alergii a astmatu, jejich prevence a lé¢by s diirazem na kvalitu Zivota pacientl. V
tomto ohledu by bylo uzite¢né vypracovat registr zavaznych alergickych nemoci, ktery by zlepsil sledovéni trendd v
oblasti alergii v EU.

* Vyuzivejte digitalni a socialni média k ziskani svézi perspektivy a realné zpétné vazby od mladych pacientii, co
se tyce jejich problémii, a zapojte je do rozhodovani.
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ZAJISTENI ZDRAVEHO PROSTREDI, KTERE NEPOSKOZUJE KVALITU ZIVOTA.

Mladi alergici a astmatici jsou jako ,kandrci
v dole” v tom smyslu, Ze velice citlivé
reaguji na nezdravé prostredi a na jeho
zmény.

)

NeZ se pustim do
néjaké aktivity, musim
si vyhodnotit rizika a

Ziistit, zda je pro mne Podle Evropské agentury pro Zivotni

prostredi je se znecisténim vzduchu v
EU kazdy rok spojeno zhruba 400 000
predcasnych umrti. To znamend, Ze mezi
zdravotnimi riziky plynoucimi z prosttedi
se jedna o nejvétsiho zabijéka. Nepfekvapi
)) tedy, Ze z vyzkumu Eurobarometru

plyne, ze mladi Evropané povazuji za
tfi nejdllezitéjsi ekologické problémy zménu klimatu, znecisténi
vzduchu a odpady.

bezpecnd. Musim také
mit zalozni plan pro
pripad, Ze dostanu
astmaticky zachvat.

Znecisténi vnitiniho i venkovniho ovzdusi zhorsuje nase nemoci

Emise z dopravy, prdmyslu a stavebnictvi jsou ve vétsiné mést a zemi
EU zdvaznym zdravotnim problémem.V dlsledku klimatické zmény se
rovnéz zvysuje vyskyt polétavych pyl. To ma dopad na kvalitu Zivota
mladych alergikd a astmatik(, jelikoz jejich symptomy a prabéh
onemocnéni se zhorsuji.

Mladi pacienti vsak nejsou v bezpeci ani pod stfechou, jelikoz
nevhodné vnitini prostiedi miiZze spoustét ¢i zhorSovat alergie a
astma. Zvlhlé, plesnivé ¢i Spatné vétrané budovy, uzaviené prostory
plné cigaretového koure, vefejné dopravni prostiedky a 3koly s
Calounénim z vldken, v nichZ se zachytdvaji roztodi, pyl a zvireci
chlupy: to vie mlize mit zasadni dopad na zdravi mladych alergik
a astmatikl a omezuje to jejich pristup do vefejnych prostor. Ma to
dopad nejen na jejich zapojeni do vzdélavacich a pracovnich aktivit,
ale i na spolecensky Zivot.

Zasadni vyznam maji i informace v redlném case. Digitalni nastroje
mohou generovat poznatky o dilezZitych rizikovych faktorech jako
rlznych pylech ¢i znecisténi vnéjsiho ovzdusi. Pokud pomoci téchto
nastrojl vzniknou digitalné privétivé, pFistupné informace na bazi
24/7, mUze se jednat o cennou pomticku pro prevenci zhorSovani
symptom{ onemocnéni.

Alergeny a drazdivé latky v potravinach a spotiebnim zbozi

Vzhledem k tomu, jak jsou mezi mladymi lidmi rozsitené potravinové
alergie, je pro né dalsim dilezitym tématem jidlo. EU v posledni dobé
ucinila pokrok ve zpfistupnéni a dostupnosti informaci o potravinach,
avsak uvadéni alergenti na balenych potravinach se dosud nefidi
standardizovanymi pravidly. Pokud by informace o alergenech byly
nespravné, mlze to pro mladé pacienty mit zavazné nasledky, takze
voli mezi podstoupenim rizik, ktera mohou byt fatalni, a zdrzenim se
konzumace.

JelikoZz zadna zemé EU nevyzaduje, aby pracovnici stravovaciho
odvétvi prochazeli povinnym Skolenim o zvlddani alergii, ¢asto navic
narazime na neznalost elementarnich faktl o potravinovych alergiich.
Tak vznikd neustdly pocit ohrozZeni, vyhybéni se vefejnym akcim a
socialni izolace mladych pacient(, coz ma dopad na nase mentalni
zdravi. Tomu by mohly zamezit cilené kroky EU ohledné zvladani
alergii.

Mladi alergici jsou omezeni i ve svych nakupnich rozhodnutich.
Parfémy, praci prostredky a jisté druhy obleceni obsahuji chemické
latky, které mohou vyvolat alergickou reakci. Obzvlast silné jsou tim
postizeni mladi pacienti s atopickym ekzémem. To je ¢asto prehlizeny
faktor, ktery komplikuje i bézné aktivity jako nakup a prani obleceni.
| zde ma klicovy vyznam pfistup k informacim o pouzitych latkach, a
to i elektronicky.

emisi ze vSech zdroji.

koufeni v uzavienych prostorach.

napt. o pylech a znecisténi vzduchu.

Skodlivych latek v potravinach a spotfebnich vyrobcich.
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* Vsouladu s cilem nulovych emisi podniknéte kroky k omezeni znecisténi vnéjsiho ovzdusi a snizeni Skodlivych
* Ke zmirnéni znecisténi vnitfniho ovzdusi zajistéte zdravé, dobie vétrané budovy a opatteni proti dopadiim pasivniho

* Pri formulovani opatieni proti klimatickym zménam berte v tivahu alergiky a astmatiky.

* Podporujte vyzkum zaméfeny na lepsi digitalni nastroje, které by generovaly informace o jistych ekologickych rizicich,

* Harmonizujte pravidla pro uvadéni alergenti na balenych potravinach v celé Evropské unii.

* Zajistéte lepsi znaceni vyrobk( a podporujte rozvoj uzivatelsky privétivych nastrojl k rozpoznavéni alergen( a dalsich
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DIGITALIZACE ZVLADANI NEMOCI PRO FLEXIBILNI, DOSTUPNOU LECBU A PECI

Mobilni telefony, hodinky, chytré domacnosti, autonomni vozidla,
dorucovani pomoci dron(, priimysl, obchod, doprava a vyzkum:
prochazime digitalni revoluci. Pro mladé pacienty je digitalizace
pilifem svéta, ktery znaji, a stala se jejich Zivotnim stylem.

Jak je ale moziné, Ze postupy ke zvladdani nemoci dosud nejsou
digitalizované? Jak je mozné, Ze konzultace s lékafem pres video
jesté neni pro viechny samoziejmosti v pfipadech, kdy by byla
praktickd? Jak je mozné, Ze nemame digitalni zdravotnické zaznamy
a elektronické recepty v celé EU? Jak je mozné, Ze neexistuji digitalni
aplikace a nastroje, které by mladym pacientlim umoznily lécit se
podle individudlnich potieb a osobnich ak¢nich plant v celé Evropé?

Digitalni aplikace a nastroje pro lepsi a flexibilnéjsi Iécbu a péci

Pro mladé alergiky a astmatiky je zasadni plné vyuzit potencidl, ktery
technologie maji pro informacni, diagnostické a terapeutické nastroje.
Digitalni pfistup ke zdravi mize pomoci nastavit 1é¢bu a dodrzovat ji,
monitorovat symptomy, vyhybat se spoustéciim a zachvatiim. S témito
feenimi Ize zvysit osobni flexibilitu mladych pfi zvladani nemoci.

Aby tyto nastroje byly plné vyuzitelné, museji byt standardizované
a musi probéhnout vyhodnoceni jejich diivéryhodnosti. Teprve
poté budou pacienti moci Zit, pracovat a cestovat mezinarodné, aniz
by se museli obavat nahlého zhorseni nemoci.

Digitalni nastroje navic mohou véem zicastnénym usnadnit prechod
z pediatrické péce k lékari pro dospélé — bez ztraty informaci o
zdravotnim stavu a zhor3eni kvality péce. V dlsledku toho nebude
zdravotni stav omezovat pracovni a vzdélavaci pfilezitosti.

Nedopustme, aby chronicky nemocni byli z téchto pfilezitosti
vylouceni. Vypracujme programy pro lécbu a péci, které zohlednuji
potiebu vétsi flexibility a plné vyuZivaji moznosti digitalniho
zdravotnictvi, jako jsou aplikace eHealth ¢i mHealth.

Financni zatéz spojena s naklady na
zdravotni péci a pristup k lécbé

))

Bohuzel uz nejsem
v kontaktu se svymi

Mladi alergici a astmatici se rovnéz
potykaji s finanéni nejistotou. Nezbytné
dlouhodobé uzivané léky, volné prodejné
léky a zdravotnické vybaveni pro lécbu FHEWAEIEE
alergii a astmatu jsou az prilis casto ))
nedostupné ¢i velice nakladné,

zejména pro mladé pacienty s nulovymi ¢i nizkymi pfijmy.

|ékari, protoZze béhem
studia jsem se casto

V proplaceni ndkladd na zdravotni péci jsou v riiznych zemich obrovské
rozdily, coZ prohlubuje nerovnosti v Evropé. Problematika alergii a
astmatu je vSak zanedbavana v celé EU27. Vétsina evropskych zemi
pIné financuje jen symptomatickou lé¢bu, zatimco zakladni prostredky
k diagnostice ¢i lé¢bé alergii jsou hrazeny ¢astecné.

Vidime pred sebou budoucnost, ve které se lidem s chronickymi
onemocnénimi dostane vseho, co potiebuji, aniz by museli sahat
do vlastni kapsy. Dale bychom si pféli, aby EU stala v cele snah o
koordinaci tak, aby pristup k 1é¢bé méli vichni a aby nedochdzelo k
nedostatku 1ékd. Domnivame se, Ze v dlouhodobém horizontu mize
silnéjsi mandat EU ve zdravotnické politice vést k lepsim vysledkiim
péce a zdravéjsim zivotlim.

Podpoite védecky vyzkum lécby alergii a astmatu

Mladi pacienti maji plnou dlivéru v to, Ze védecky vyzkum muze
otevfit nové cesty pro lécbu a péci. Védecky pokrok mize vyrazné
zkvalitnit nase Zivoty a zmirnit ztéz, kterou nemoc predstavuje.

Naproti tomu EU mUize mit pfi formulaci zakladnich priorit vyzkumné
politiky velky prospéch z podnétd od mladych pacient a zdravotnikd,
které prispéji k tomu, Ze témata vyzkumu budou reflektovat potieby
mladé populace.

pomoci digitalnich nastroji.
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* Usnadnéte zavedeni regula¢niho ramce na urovni EU, ktery bude upravovat konzultace po internetu a
digitalni monitorovaci nastroje, diky nimz budou mladi pacienti Iépe zvladat svou nemoc.

* Vlyvijejte snahy o standardizaci a uZivatelskou pfivétivost inovativnich technologickych nastrojd, které by umoznily
efektivni zvladani nemoci, a oteviete cesty k hodnoceni jejich spolehlivosti.

* Lépe zohlednéte perspektivu mladych tak, aby byl mozny personalizovany pftistup k diagnostice, lécbé a péci

* Umoznéte rovny pfistup k |ékiim a odbourejte hrazeni |é¢by alergii a astmatu z kapes pacientd.

* Podpoite védecky vyzkum lécby alergii a astmatu a zohlednéte podnéty mladych pacientii a zdravotnika.




ZAJMOVA SKUPINA EVROPSKEHO PARLAMENTU
PRO PROBLEMATIKU ALERGII A ASTMATU

vznikla 25. bfezna 2015 jako vysledek dlouhodobé spoluprace mezi Evropskou
akademii pro alergie a klinickou imunologii (EAACI), Evropskou federaci asociaci pacientt s
alergiemi a chorobami dychacich cest (EFA) a skupinou progresivné myslicich poslanct Evropského
parlamentu, kterym zéleZi na feSeni problém alergiku a astmatik( v Evropé.
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KONTAKTUJTE NAS

Dalsi informace o Zajmové skupiné pro problematiku
alergii a astmatu vam poskytne sekretariat.

communications@efanet.org

#EPAllergyAsthma #EA2Youth
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