EUROPSK| PARLAMENT mladih s alergijama i astmom

ODRASTANJE 5 ALERGIJAMA I ASTMOM

Kako zakonodavci u EU mogu osigurati podrsku mladim
pacijentima s alergijama i astmom za bolji zivot

OBAVITEST/

SPRIJECT

ZBRIN/

VODIC ZA PROMJENU

Milijuni djece i mladih osoba Zive s alergijama i astmom u Europi danas.
Alergija je najcesca bolest medu djecom u Europi $to znaci da mnogi zive
s njom vecinu Zivota. Astma moze poceti bilo kada ali najéesce pocinje
u djetinjstvu. Nakon alergija, to je jedna od najcescih kronicnih bolesti u
djetinjstvu.

Unatoc tim zapanjujucim ¢injenicama kako rastemo i postajemo drustveno
aktivni, Cesto osjecamo da potrebe i zahtjevi mladih ljudi nisu dostatno
prikazani u raspravama o politici te radnim okvirima o sprjecavaniju, skrbi i
lijecenju bolesti. To je unatoc tome Sto se kao mladi pacijenti suocavamo s
drugacijim problemima i teSko¢ama od onih starijih pacijenata.

U meduvremenu, takoder smo opremljeni razlicitim alatima, vjestinama
te sposobnostima da se nosimo s nasim alergijama i astmom. Nase
jedinstveno znanje moze pomoci usmijeriti zakonodavce u osmisljavanju
dugorocnih radnih okvira za osobe s alergijama i astmom.

... suocavamo se s drugacijim
problemima od onih s kojima se
"e‘o“e' suo¢avaju odrasli pacijenti

Nezavisnost i osobna fleksibilnost kljuc su za mlade ljude. Jednostavne
stvari poput druzenja, putovanja i selidbe u inozemstvo ne smiju biti
privilegija onih koji ne Zive s kroni¢cnom bole¢u. Politika EU treba takoder
razmotriti potrebe mladih ljudi koji ne sudjeluju u programima mobilnosti
EU poput Erasmusa ali pocinju raditi nakon zavrsetka skolovanja te mogu
biti podlozni okruzenjima na radnom mjestu koja utjecu na njihovo
zdravlje. Jasan korak prema digitalnom upravljanju boles¢u bit ce
kljucan za prevladavanje tih nejednakosti.

Treba poslusati glas mladih pacijenata. Mi smo buduca, ali i digitalna
generacija te trebamo biti ukljuceni u sadasnje odluke koje utjecu na to
kako ¢emo Zivjeti s naSom bolescu tijekom sljedecih desetljeca. Kad god
se raspravlja o digitalnim rjesenjima ili se ona razvijaju, moramo biti dio
tih rasprava.

Daju¢i smjernice o informacijama, prevenciji i skrbi te preporuke sluze
kao vodic za promjene te predstavljaju perspektivu mladih pacijenata o
europskom radnom okviru zdravstvene politike usmjerene na buduénost
i pogodne za mlade.
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OMOGUCAVANJE BOLJEG ZIVOTA ZA MLADE PACIJENTE

Alergije i astma su medu kroni¢nim bolestima u Europi s najvecom
pojavnoscu, narocito kod djece. Dok bolest pogada milijune odraslih u
EU 27, uvelike je zanemarena Cinjenica da ogroman broj mladih ljudi Zivi
s alergijama i astmom.

MIadi pacijenti s alergijom i astmom: populacija veca od Belgije
U samoj Europi Zivi priblizno 10 milijuna astmaticara mladih od 45
godina. Ovaj broj se penje na 13,5 milijuna kada se ukljuce oni koji Zive
s alergijama ili atopijskim ekcemom, a mladi su od 25 godina. Predvida se

da ¢e do 2025., jedan od dva Europljanina patiti od alergije.

Da napravimo usporedbu, to znac¢i da je mlada populacija veca od
Austrije, Belgije ili Ceske Republike pogodena alergijama i astmom.

Price i iskustva iz prve ruke
Mladi pacijenti koji su rasli s kroni¢cnom boles¢u razumiju fizicki i

emocionalni teret koji dolazi sa Zivotom s alergijama i astmom kroz
djetinjstvo te tijekom adolescencije te prilikom prelaska u odraslu dob.

CINJENICE

EA?Parlament mladih - Podrzite nas da se glas mladih pacijenata
Cuje!

Iz tog razloga je Europska federacija udruga pacijenata s alergijom i
boles¢u disnih putova (EFA) formirala Europski parlament mladih
s alergijama i astmom pocetkom 2020. godine. Mladi pacijenti,
medicinski djelatnici i studenti diljem Europe — bez obzira Zive li u jednoj
od 27 drzava EU ili ne - okupili su se kako bi razmijenili svoje ideje, iskustva
i bojazni te iznijeli svoja osobna gledista i gledista na razini drzava. Ovo
izravno partnerstvo pacijenata i medicinskih djelatnika/studenata kljuc je
za bolje zdravstvene ishode i kvalitetu Zivota.

Od pocetka je skupina temeljito razmisljala o potrebama mladih
pacijenata, o njihovim prioritetima i sposobnostima. Razvila se od
nekoliko pojedinaca u europsku zajednicu koja Zeli poboljsati zivote
pacijenata. Zajednica koja govori snaznim i ujedinjenim glasom,
koja zastupa potrebe i zahtjeve milijuna mladih pacijenata s astmom i
alergijom u Europi. Zajednica koja ce se $iriti s viSe mladih pacijenata i
lijecnika koji ¢e se pridruziti razgovoru!

S ovim radom prikazujemo smjernice za promjenu. Nase predloZene
preporuke pokazuju kako VI, kao EU zakonodavci mozZete podrzati mlade
pacijente s alergijom i astmom kako bi Zivjeli bolje Zivote.
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OBAVITESTITI

UKLJUCITE MLADE PACIJENTE S ALERGIJOM | ASTMOM U POLITIKE ODLUCIVANJA
KOJE UTJECU NA NJIHOVO ZDRAVLIE.

Ljudi prolaze kroz velike promjene tijekom  Teret ovih sloZenih bolesti jos uvijek je uvelike neshvacen sto dovodi do

) ) svoje mladosti. Prelazak u tinejdZzersku dob podcijenjenih percepcija njihovih utjecaja te ponekad cak i do incidenata

Cesto osjecam da donosi znacajne promjene, fizitke, mentalne i drustvene diskriminacije zbog alergije ili astme.

me ljudi ne shvacaju drustvene. U meduvremenu, rana odrasla dob je

ozbiljno kada kazem razdoblie ka’rakterizirano vneprekidniznv razvojem Kao mladi pacijenti vidimo skole i sveucilista kao mogucnosti za

daimam problema - u.kI!uquucl prelézak iz sk'ole na t.rZ|ste rada .I|I kampanje za informiranje javnosti. Obrazovna okruzenja mogu stvoriti
. iy daljnje obrazovanje. To vodi do novih drustvenih  multiplikacijski u¢inak prema boljem kolektivnom razumijevanju alergija i

s alergijama. Mislim, Lo S G R . . - '

. o : okruzenja i odnosa te istrazivanja novih mjesta i astme: bez obzira je lito u menzi za alergene u hraniili u kvaliteti unutarnjeg
Zasto. SESIDEOEE |\ ¢ina sivota, zraka u ucionicama. Pacijenti, roditelji te obrazovni djelatnici mogu biti
patnju? izvrsni ambasadori za Sirenje osnovnih informacija o alergiji i astmi kao i o

) ) Prolaziti kroz razdoblje puno promjena, Zivieti  povezanim nacionalnim i EU politikama za njihovo prevladavanje.

s kroni¢nim stanjem poput alergije ili astme

popraceno je nesigurnostima te samosvijeScu koji prisiljavaju mlade  Takoder prepoznajemo potrebu za istrazivanjem trenutaénih trendova
pacijente da prioritiziraju svoju bolest tijekom ovog odlucujuceg vremena.  alergije i astme, kao i njihovog gospodarskog i drustvenog tereta i
To moze ograniiti izbore mladih ljudi koji Zive s alergijom ili astmom u  tereta kvalitete Zivota. Osim generiranja Cinjenica o prevalenciji bolesti
vrijeme kada bi trebali imati $ansu za istrazivanjem mnogih moguc¢nosti. na nacionalnoj te EU razini, to ¢e pomoci u razvoju registra teskih

alergijskih bolesti radi poboljsavanja nadzora i pracenja te povecanja
Za milijune mladih ljudi koji Zive s alergijama i astmom, prilagodba je mogucnosti za lije¢enje bolesti.
svakodnevno iskustvo. Pa ipak, kao mladi pacijenti svjesni smo da se
mogucnosti da se nosimo s nasim bolestima prili¢no razlikuju u usporedbi Pracenje i lije¢enje bolesti takoder mogu imati koristi od javnog ulaganja u

s mogucnostima odraslih pacijenata. Nasi ograniceni prihodi ili ustedevine svrhu postavljanja europskih mreza izvrsnosti specifiénih za bolest.
te ograniceni modeli zdravstvenog osiguranja ne odrazavaju mobilnost i
radne potrebe mladih pacijenata u Europi. Otvoriti kanale za otvorene rasprave
Ulazne informacije, utjecaj i informacije Digitalni alati i drustveni mediji omogucuju zakonodavcima izravno
povezivanje s mladim pacijentima, razumijevanje njihove
stvarnosti i da im pomognu da se nose s tim. Stavljanjem svojih
pacijenata u srediste rasprave koja utjeCe na nase zdravlje klju¢no je za
uspostavljanje ucinkovitih radnih okvira zdravstvenih politika usmjerenih
na buducnost.

Vazna tocka plana djelovanja koja je potrebna je povecanje svijesti o
alergijama i astmi te smanjenje stigmatizacije od strane Sire javnosti.

OBAVIJESTIT/

NASE PREPORUKE ZA EU ZAKONODAVCE

* Uvazavajte posebne potrebe, kvalitete i prioritete mladih pacijenata i ukljucite ih u odlucivanje o alergiji i
astmi

* Pridruzite nam se u ,Sirenju glasa” kako bi se smanjilo neznanje o negativnim utjecajima alergija i astme na zivote
pacijenata te prekinula diskriminacija na temelju bolesti

* Podrzite inicijative i kampanje osvjes¢ivanja na lokalnoj razini npr. putem skolskih/studentskih ambasadora te
pomozite podijeliti njihove ishode

* UlozZite u istraZivanje o prevalenciji alergije i astme, o njhovoj prevenciji i lije¢enju usredocivsi se na pacijentovu kvalitetu
Zivota. Razvoj registra teskih alergijskih bolesti za poboljsavanje nadzora trendova u alergijama u EU moglo bi pripomoci
tome

* Iskoristite digitalne alate i alate drustvenih medija kako biste omogucili svjeZe, stvarne povratne informacije
od mladih pacijenata o njihovim stvarnostima ukljucujudi ih u odluc¢ivanje




SPRITECITE
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OSIGURAVANJE ZDRAVIH OKRUZENJA KOJI NE UGROZAVAJU NASE ZIVOTE.

Mladi pacijenti s alergijom i astmom su
poput,kanarinca u rudniku ugljena” u smisli
da smo radari (i to visoko osjetljivi) nezdravih
okruZenja te ekoloskih promjena.

)

Uvijek prvo moram
ocijeniti rizik prije

aktivnosti kako bih Prema Europskoj agenciji za okoli§ oko
400.000 preranih smrti godiSnje u EU
povezano je s onecis¢enim zrakom. To
znadi da je onecid¢enje zraka pojedinacni
najsmrtonosniji ekoloski rizik za zdravlje.
Nema sumnje zasto Eurobarometer postavlja
klimatsku promjenu, onecicenje zraka i
otpad kao tri najvaznija ekoloska problema

znao je li to sigurno za
mene ili ne. Takoder
moram imati plan u
slu¢aju da razvijem

napadaj astme.

)

za mlade Europljane.

Unutarnje i vanjsko oneciscenje zraka pogorsava nasu bolest

Emisije od transporta, industrijskih i gradevinskih sektora glavni su
zdravstveni problem u vecini gradova i drzava Europske unije. Stovise,
klimatske promjene takoder povecavaju koli¢inu peluda koja se prenosi
zrakom. To utjece na kvalitetu Zivota mladih pacijenata s alergijom i
astmom jer se simptomi i bolesti pogorsavaju.

Ali mladi pacijenti mogu takoder biti nesigurni u zatvorenom prostoru jer
neprikladni zatvoreni prostori mogu potaknuti ili pogorsati alergije i
astmu. Pljesnive, vlazne ili slabo prozracene zgrade, zatvoreni prostori
ispunjeni duhanskim dimom, namjestaj u javnom prijevozu ili $kolama
koji je nacinjen od tkanina koje privlace grinje, prasinu, pelud i dlake
kucnih ljubimaca - sve to moze imati veliki utjecaj na zdravlje mladih
pacijenata s alergijom i astmom. To ograni¢ava nas pristup javnim
prostorima. Ne utjece samo na nasu sposobnost ukljucivanja u obrazovno
i radno okruZenje vec i na drustvenu razinu.

Stovise, vazne su informacije u stvarnom vremenu. Digitalni alati mogu
generirati znanje o klju¢nim ¢imbenicima rizika poput razlicitih sezona
peluda ili vanjskog onecis¢enja zraka. Ako su pakirani u digitalno
prilagodenim informacijama dostupnim 24 sata na dan 7 dana u
tjednu, ti alati mogu biti vrijedna pomo¢ u sprjecavanju pogorsavanja
simptoma nase bolesti.

Alergeni i iritansi u hrani i potrosackim proizvodima

Druga vodeca bojazan za mlade pacijente je hrana koju jedemo s obzirom
na prevalenciju alergije na hranu medu mladima. Dok je EU ostvarila
nedavne pomake u povecanju dostupnosti i raspoloZivosti informacija o
hrani, problemi poput oznacivanja alergena u svrhu predostroznosti
(PAL) jo$ uvijek se ne temelje na standardiziranim pravilima. Rizik
od netocnih informacija o alergenima ima znacajne posljedice za mlade
pacijente, koji nas navode na preuzimanije rizika koji mogu biti smrtonosni
ili na nekonzumiranje hrane.

Stovide, buduci da nijedna EU drzava ne zahtijeva obaveznu obuku
o upravljanju alergenima za radnike koji rade s hranom, ¢esto postoji
nedostatak ¢ak i osnovnog znanja o alergijama na hranu. To stvara stalan
osjecaj rizika, izbjegavanje pojavljivanja u javnosti te takoder drustvenu
izolaciju mladih pacijenata $to utjece na naSe mentalno zdravlje. To
bi se moglo sprijeciti ciljanom akcijom na razini EU usmjerenom na
upravljanje alergenima.

Mlade osobe s alergijama takoder su ograni¢ene u onome $to mogu
kupiti. Parfemi, deterdzenti te odredene vrste odjece sadrze kemijske
tvari koje mogu izazvati alergijske reakcije prilikom upotrebe. Posebno su
pogodene osobe s atopijskim ekcemom. Taj se ¢imbenik ¢esto zanemaruje
te cak cini osnovne radnje poput kupnje i pranja odjece kompliciranim.
Opet naglasavam, kljucan je pristup informacijama o uklju¢enim tvarima
uklju€ujuci elektronicka sredstva.

vev 7

izvora u skladu s ciljem nulte stope onecis¢enja EU

i onecis¢enje zraka

unije

SPRIJECITE

* Poduzmite radnje za rjeSavanje problema onecis¢enja vanjskog zraka i smanjenje Stetnih emisija iz svih

* Rijesite problem onecis¢enja zraka u zatvorenom prostoru osiguravanje zdravih, dobro prozracenih zgrada te
ohrabrivanjem i rje3avanjem problema izloZenosti pasivnom pusenju u zatvorenim prostorima

* Razmislite o alergiji i astmi kada oblikujete radnje za suocavanje s klimatskim promjenama

* Podrzite istrazivanje ili bolje digitalne alate za generiranje informacija o odredenim ekoloskim ¢imbenicima, npr. pelud
* Uskladite primjenu oznacavanja alergena u svrhu predostroznosti na pretpakiranoj hrani Sirom Europske

* Regulirajte bolje oznacivanje proizvoda te ohrabrite razvoj alata prilagodenih korisniku za identifikaciju alergena te
drugih Stetnih tvari u hrani i proizvodima Siroke potrosnje
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DIGITALIZACIJA UPRAVLJANJA BOLESCU ZA FLEKSIBILNO | PRISTUPACNO

LIJECENJE | SKRB

Mobiteli, satovi, pametni domovi, automobili koji sami voze, isporuka
dronovima, industrija, poslovanje, transport te istrazivanje: nalazimo se u
digitalnoj revoluciji. Za nas mlade pacijente digitalizacija je postavila okvire
svijeta kakvog poznajemo postavsi nasim nacinom Zivota.

Medutim, kako moZe biti da nacini na koje upravljamo nasim kroni¢nim
bolestima nisu digitalizirani? | kako to da video konzultacije s nasim
lijecnicima jo$ nisu izbor za sve kada je to prikladno? Kako ne mozemo imati
digitalne zdravstvene kartone te elektronske recepte na razini EU-a?
Te naposljetku kako ne mozemo dopustiti mladim pacijentima da prate
nasa lijecenja prilagodena pojedinacnim potrebama te osobnim akcijskim
planovima kroz digitalne aplikacije i alate diljem cijele Europe?

Digitalne aplikacije i alati za poboljsavanje te fleksibilnije lijecenje i
skrb

Kao mladi pacijenti s alergijom i astmom klju¢no je da istrazimo puni
potencijal tehnologije za informativne, dijagnosticke i kurativne alate.
Digitalno zdravlje moze nam pomodi primijeniti te pridrzavati se naseg
lijecenja, pratiti nase simptome, izbjegavati okidace bolesti te sprijeciti
pogorsanja. S ovim rjeSenjima mozemo povecati nasu osobnu fleksibilnost
za borbu s nasim bolestima.

Da bi postali potpuno upotrebljivi te alate treba prvo standardizirati te
procijeniti njihovu pouzdanost. Jedino tada ¢emo modi Zivjeti, raditi i
putovati preko granica bez straha za nase zdravlje u slucaju iznenadnog
pogorsavanja bolesti.

Stovise, digitalni alati mogu pomoci nama i lije¢nicima u lakiem prelasku
s pedijatrijske skrbi na skrb za odrasle pacijente, bez gubitka znanja ili
kvalitete skrbi. Slijedom toga, nase mogucnosti zaposlenja i obrazovanja ne
smiju biti ograni¢ene nasim zdravljem.

Nemojmo iskljuciti pacijente s kronicnim bolestima iz ovih mogucnosti.
Razvijmo programe za lijecenje i skrb koji odrazavaju potrebu za vecom
fleksibilno$cu te koji u cijelosti primjenjuju digitalno zdravlje bez obzira

radi li se o aplikacijama za upravljanje bolesti
eHealth ili mHealth. ) )

NaZalost, izgubio sam
kontakt sa svojim

Financijske poteskoce zbog troskova
zdravstvene zastite i pristupa lijecenju

lije¢nicima jer sam
se morao puno seliti
zbog svojih studija.

)

Nasa financijska sigurnost kao mladih
pacijenata takoder je pogodena alergijom i
astmom. Klju¢na dugotrajna lijecenja, lijekovi
bez recepta te medicinska oprema za alergije
i astmu postaju precesto preskupi ili nedostupni, posebice za mlade
pacijente s niskim primanjima ili bez primanja.

Politike nadoplate uvelike se razlikuju od drzave do drZave Sto povecava
nejednakosti u Europi. Ali mi vidimo da su alergija i astma zanemarene
u svih 27 drzava EU. Vecina europskih drzava nudi samo potpuno pokrice
troskova za simptomatsko lijecenje te djelomi¢no pokrice za osnovno
zdravstvo za dijagnosticiranje ili lijecenje alergija.

Zamisljamo buducnost u kojoj osobe s kroni¢nim bolestima mogu pokriti
svoje potrebe bez dodatnih troskova. Pored toga Zeljeli bismo da EU
predvodi koordinaciju kako bi se osigurao pristup lijecenju za sve te izbjegao
nedostatak lijekova. Dugoro¢no gledano, vjerujemo da EU s ja¢cim mandatom
o0 zdravstvenoj politici moze dovesti do boljih ishoda u zdravstvu i do
zdravijeg Zivota.

Podrzite znanstveno istrazivanje o lijecenju i skrbi za alergiju i astmu

Kao mladi pacijenti, imamo puno povjerenje u znanstveno istraZivanje
za stvaranje novih nacina lijecenja i skrbi. Nova znanstvena dostignuca
mogu biti od velike koristi za kvalitetu nadeg Zivota te umanijiti teret bolesti.

Zauzvrat, EU moZe uvelike imati koristi od ulaznih informacija od mladih
pacijenata te medicinskih djelatnika u razvoju osnovnih prioriteta svoje
istrazivacke politike omogucuju¢i na taj nacin istrazivacki program
prilagoden potrebama mlade populacije.

digitalnim putem

ZBRIN/

NASE PREPORUKE ZA EU ZAKONODAVCE

* Omogudite utvrdivanje Sirokog regulatornog radnog okvira na razini EU za mrezne konzultacije i aplikacije
digitalnog pracenja radi omogucivanja upravljanja boles¢u za mlade pacijente

* Donesite propise o standardizaciji i prilagodenosti korisnicima inovativnih tehnoloskih alata za omoguéavanje
ucinkovitog upravljanja boles¢u dajuéi moguénosti za ocjenjivanje njihove pouzdanosti

* Bolja integracija perspektive mladih za omogucavanje personaliziranog pristupa dijagnozi, lijeCenju te skrbi

* Omogucdite jednak pristup lijekovima i uklonite dodatne troskove za lijecenje alergije i astme

* Podrzite znanstvena istrazivanja o lijecenju i skrbi za alergije i astmu koja integriraju ulazne informacije
dobivene od mladih pacijenata i medicinskih djelatnika




INTERESNA SKUPINA EUROPSKOG PARLAMENTA ZA ALERGLJE | ASTMU

pokrenuta je 25. ozujka 2015. kao rezultat dugorocne suradnje Europske akademije
za alergologiju i klinicku imunologiju (EAACI), Europske federacije udruga pacijenata
s alergijom i bole$¢u disnih putova (EFA) i skupine naprednih zastupnika Europskog

parlamenta koji su predani problemu alergija i astme u Europi.
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